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Résumé 
 
Plusieurs décès d’enfant surviennent chaque année dans les unités de soins 
intensifs pédiatriques au Québec. Les décès aux soins intensifs sont soudains et 
inattendus et cela amène des conséquences très importantes pour les parents et 
l’entourage de l’enfant. Très peu de suivi est offert pour soutenir les familles endeuillées 
même si cela semble être une préoccupation pour plusieurs professionnels. L’infirmière 
peut intervenir de différentes façons auprès des parents endeuillés. Afin d’offrir une 
meilleure compréhension du deuil parental et des besoins des parents endeuillés aux 
soins intensifs et d’exposer les différentes interventions possibles, une recension des 
écrits théoriques et empiriques a été menée. Une analyse intégrative des écrits, basée sur 
le cadre de Whittemore et Knalf (2005), a permis de dégager des interventions  durant la 
période de deuil qui ont inspiré l’élaboration d’un programme de suivi de deuil d’une 
durée d’un an pour des parents qui perdent un enfant aux soins intensifs pédiatriques. Le 
cadre de référence du travail est composé de deux modèles : le « Dual process model » 
de Stroebe et Schult, (1999) et l’approche systémique familiale de Wright et Leahey 
(2013). Des outils de travail sont proposés pour la mise en application des interventions 
dans la pratique infirmière. 
 
Mots clés : 
Unité de soins intensifs pédiatriques (USIP), unité de soins intensifs néonataux (USIN), 
parents, deuil, mort soudaine, interventions, suivi. 
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Abstract 
Many child deaths occur each year in pediatric intensive care units in Quebec. 
Deaths in intensive care are sudden and unexpected and this brings very significant 
consequences for the parents and the child's family. Very little support is offered to 
bereaved families, even if it seems to be a concern for many professionals. The nurse 
can act in different ways to the bereaved parents. To provide a better understanding of 
parental grief and needs of bereaved parents in intensive care and expose the different 
possible interventions, a review of theoretical and empirical literature was conducted. 
An integrative literature review, based on the framework and Knalf Whittemore (2005) 
has identified interventions during the mourning period that inspired the development of 
a bereavement follow-up program for a period of one year for parents who lose a child 
to pediatric intensive care. The framework consists of two models: the dual process 
model (Stroebe and Schult, 1999) and family systems approach (Wright and Leahey, 
2013). Tools are proposed for the implementation of interventions in nursing practice. 
 
Keywords :  
Pediatric intensive care unit (PICU), neonatal intensive care unit (NICU), bereavement, 
grief, parents, sudden death, intervention, health services, attitude personnel, follow up. 
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En 2012, 441 enfants sont décédés au Québec (Institut de la statistique du 
Québec, 2013). Cette statistique nous apprend qu’il y a plus d’une famille par jour qui 
est touchée par la perte d’un enfant au Québec. Cela représente près de 900 parents 
endeuillés chaque année et ce nombre augmente si l’on tient compte des familles 
reconstituées et des beaux parents. L’Institut nationale de santé publique du Québec 
(2008) rapporte que près de 80 % des décès d’enfants ont lieu dans des centres 
hospitaliers et la majorité de ces décès ont lieu dans des lits de soins de courte durée 
incluant les unités de soins intensifs. Les unités de soins intensifs pédiatriques sont des 
milieux où les soins de fin de vie font partie intégrante des soins prodigués par les 
professionnels de la santé. Si l’on se réfère aux tableaux de bord internes de l’unité de 
soins intensifs dans laquelle travaille la candidate, il y a eu 42 décès pour l’année 2012, 
48 décès en 2011 et 49 décès en 2010. Ces statistiques nous indiquent qu’environ 4 à 5 
% des enfants admis par année ont besoin de soins de fin de vie. Cela représente une 
partie significative de la clientèle des unités de soins intensifs et cela est un enjeu 
important de la réalité avec laquelle le milieu doit composer.  En ce qui concerne les 
statistiques pour les décès de l’ensemble de l’hôpital, il y a eu 155 décès en 2012, 139 
décès en 2011 et 141 décès en 2010. Les décès à l’unité des soins intensifs représentent 
environ un tiers des décès annuels du centre hospitalier. En excluant la néonatalogie, 
l’unité des soins intensifs pédiatriques compte le plus grand nombre de décès. 
	  	  
3	  
L'environnement d’une unité de soins intensifs pédiatriques peut affecter les 
parents au moment de la mort de leur enfant. Selon Meert, Briller, Myers et Thurston 
(2008), les nombreux stimuli contribuent au stress des parents lors de la mort de leur 
enfant et cela crée des souvenirs intenses qui restent après la mort. D’après ces auteurs, 
le bruit, la lumière et le manque d’intimité peuvent augmenter le niveau de stress des 
parents. Ces inconforts augmentent la difficulté des parents à s’adapter à l’état de santé 
critique de leur enfant et ils ont aussi des difficultés d’adaptation durant la période de 
deuil (Meert et al., 2008). Un décès soudain et inattendu a un impact sur le processus de 
deuil que les parents vivent. Les hauts niveaux de soins dispensés dans les soins 
intensifs, les nombreux équipements médicaux entourant l’enfant ainsi que l’expérience 
d’une réanimation cardiorespiratoire sont susceptibles de marquer les parents. Il est donc 
important de se questionner sur l’impact d’une unité de soins intensifs sur la famille lors 
de la perte d’un enfant. 
 
La mort d’un enfant entraine généralement des conséquences graves pour la 
famille, les amis et la société (MSSS, 2010). La mort d’un enfant est l’un des 
événements les plus traumatiques et cette perte est particulièrement éprouvante pour des 
parents. En comparant avec les autres types de perte comme la mort d’un parent ou d’un 
conjoint, le deuil que vivent les parents peut être très douloureux et il peut se prolonger 
sur une longue période (Truog, Meyer, & Burns, 2006). L’intensité de la douleur des 
parents est un choc et une surprise pour l’entourage. Il est difficile pour l’entourage de 
soutenir des parents qui vivent une telle souffrance.  Les parents sont soumis à un stress 
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très intense qui a des répercussions sur toutes les sphères de leur vie. De plus, selon 
Meert, Thurston et Thomas (2001), c’est une situation qui peut durer très longtemps 
même si les parents utilisent de bonnes stratégies d’adaptation. Ces auteurs ont constaté 
qu’il est fréquent que les parents en deuil soient incapables de réaliser les activités et les 
tâches habituelles pendant une période variable après la mort de leur enfant. Ils peuvent 
passer des journées au lit, loin du travail et être incapable de mener à bien les tâches 
ménagères (Wender & The Committee on psychocosocial aspects of child and family 
health, 2012). En plus des conséquences sur le fonctionnement et la structure du système 
familiale, de multiples symptômes physiques peuvent être ressentis par les parents. 
Ainsi, la mort d’un enfant changera la vie de ses parents pour toujours. 
 
Selon l’étude de Ganière et Fahrni-Nater (2010), les parents affirment avoir été 
bien accompagnés lors de la mort de leur enfant à l’hôpital.  Les soins palliatifs avant le 
décès sont bien dispensés par les équipes interdisciplinaires et les parents les apprécient. 
Les parents endeuillés expriment par contre un grand manque de soutien durant la 
période suivant le décès puisqu’en rompant le contact avec les soignants à leur sortie de 
l’hôpital, les parents vivent un grand sentiment d’abandon (Ganière et al., 2010). De 
plus, D’Agostino, Berlin-Romalis, Jovcevska et Barrera (2008) rapportent qu’un service 
de deuil flexible et continu offert par l’hôpital à la suite du décès d’un enfant est une 
nécessité pour la transition vers les services communautaires. Les parents endeuillés 
quittent l’unité des soins intensifs quelques heures après le décès de leur enfant  pour 
retourner à la maison les mains vident. L’expérience clinique de la candidate lui a 
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permis de constater que les parents ont accès aux services de plusieurs professionnels 
durant l’hospitalisation de leur enfant. Ils sont soutenus par l’infirmière qui s’occupe de 
leur enfant, le médecin traitant, la travailleuse sociale et parfois le psychologue. Au 
retour à la maison, la recherche de soutien est remise à l’unique responsabilité des 
parents. Ces derniers se retrouvent seuls et désemparés, on peut donc s’imaginer qu’il est 
difficile pour des parents en détresse d’aller chercher du soutien de la part des 
professionnels de la santé et des ressources communautaires.  
 
Le nombre de programme de suivi de deuil dans les hôpitaux pour enfants au 
Canada est inconnue (DeJong-Berg & DeVlaming, 2005). On sait par contre que les 
soins aux parents endeuillés sont très importants et ces derniers apprécient l’aide de 
professionnels de la santé (Michon, Balkou, Hivon, & Cyr, 2003). Plusieurs besoins sont 
exprimés par les parents à la suite du décès de leur enfant. Selon D’Agostino et al. 
(2008), maintenir le contact avec le personnel de l’hôpital traitant est considéré comme 
essentiels dans le processus de deuil après la perte. Les professionnels de la santé 
connaissent l’histoire entourant le décès et ils connaissaient aussi l’enfant. C’est 
important pour les parents de pouvoir garder contact avec eux. Certains parents ont 
exprimé leur besoin de suivi de deuil, ils auraient aimé pouvoir consulter un 
professionnel du deuil pour eux ou pour les conseiller pour les frères et sœurs endeuillés 
(Meert, Briller, Myers Schim, Thurston, & Kabel, 2009). Les parents déjà accablés par 
leur propre deuil ont parfois du mal à savoir de quelle façon ils peuvent accompagner la 
fratrie du défunt. Ils ne savent pas ce qui est recommandé de faire afin d’offrir le 
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meilleur soutien à leurs autres enfants. La littérature nous rapporte un besoin de suivi 
clairement identifié de la part des parents et l’expérience de la candidate comme 
soignante confirme ce besoin. Des parents ayant vécu la perte d’un enfant, expriment 
qu’ils n’ont bénéficié d’aucun ou de très peu de suivi, malgré qu’ils aient ressenti un 
grand besoin d’accompagnement. Ils auraient aimé qu’on communique avec eux et 
qu’on les soutienne durant leur processus de deuil.  
 
L’équipe de soins intensifs a une responsabilité auprès des parents qui quittent 
l’unité après la mort de leur enfant. La politique en soins palliatifs de fin de vie du 
Québec indique que les soins palliatifs doivent aussi soutenir les proches lors de la perte 
d’un être cher ou les orienter vers les services de la communauté pour la prise en charge 
du suivi de deuil (MSSS, 2010). À l’unité de soins intensifs où travaille la candidate, le 
suivi offert aux parents qui perdent un enfant consiste à l’envoi d’une carte de 
condoléances aux parents de la famille endeuillée et à la suite de l’initiative personnelle 
d’une intervenante, un appel téléphonique peut être fait aux familles dans les semaines 
suivant le décès. Les services offerts en suivi de deuil dans les hôpitaux pour enfants au 
Canada étaient inconnue en 2005 (DeJong-Berg & DeVlaming, 2005) et ils le sont 
toujours en 2014. Plusieurs centres hospitaliers de la région de Montréal font 
actuellement une recension des suivis de deuil offerts dans les différentes unités. Cela 
s’inscrit dans une recherche nationale actuellement en cours et une recherche 
internationale sur le suivi de deuil dans les milieux pédiatriques.  
 
	  	  
7	  
 En somme,  nous constatons que plusieurs décès d’enfant surviennent chaque 
année dans les unités de soins intensifs pédiatriques. Cela a des conséquences très 
importantes pour les parents et l’entourage de l’enfant. Très peu de suivi est offert pour 
soutenir les familles endeuillées même si cela semble être une préoccupation pour 
plusieurs professionnels.  
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But et objectifs poursuivis 
 
But 
Le but de ce travail dirigé est de proposer un programme de suivi de deuil destiné 
aux infirmières d’une unité de soins intensifs pédiatriques afin de guider la pratique pour 
soutenir les parents endeuillés. Les cadres de référence du programme sont le modèle de 
Calgary et le dual process model of coping with bereavement (DPM). 
 
 
Objectifs 
 
• Identifier les écrits scientifiques les plus pertinents concernant les interventions 
et les programmes de suivi de deuil à la suite de la mort d’un enfant aux soins 
intensifs ; 
• Analyser les écrits retenus dans la recension à l’aide d’une méthode d’analyse 
intégrative (Whittemore et Knafl, 2005);  
• Proposer un programme de suivi de deuil pour une unité de soins intensifs 
pédiatriques à partir de l’analyse intégrative des écrits. 
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Cadres de référence 
 
Modèle de Calgary 
 
 Afin de bien encadrer les parents qui perdent un enfant aux soins 
intensifs, il est essentiel que les interventions de suivi de deuil soient guidés par un cadre 
théorique infirmier qui reconnaisse l'influence que peut avoir chaque membre de la 
famille sur le processus de deuil, l'influence que peut avoir le deuil sur la dynamique 
familiale puis l'influence qu'ont les membres de la famille les uns sur les autres et sur le 
processus de deuil. La mort d’un enfant amène beaucoup de changement dans la 
structure, le développement et le fonctionnement familial. Une approche familiale est 
plus adaptée qu’une approche individuelle pour intervenir dans une situation de 
réciprocité entre la dynamique familiale et la problématique de santé (Duhamel, 2007). 
Selon Wright et Leahey (2013), dans une problématique de santé complexe, comme 
celle de la mort d’un enfant, une approche systémique familiale doit être choisie pour 
intervenir auprès des familles. La mort d’un enfant entraîne des répercussions sur toute 
la famille et comme intervenant il est important de préconiser un cadre de référence qui 
défini la famille comme un système afin de mieux intervenir auprès de tous les membres 
qui la compose. Le modèle de Calgary, basé sur l’approche systémique familiale, est un 
des deux cadres de référence de ce travail dirigé.  
  
Le modèle de Calgary comprend deux volets : l’évaluation de la famille Calgary 
family assessment model (CFAM) et l’intervention auprès de la famille Calgary family 
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intervention model (CFIM). La partie évaluation regroupe les trois composantes de la 
famille qui permet de faire une évaluation complète : la structure, le développement et le 
fonctionnement. Dans la partie intervention du modèle, l’infirmière pourra favoriser un 
changement sur un des trois domaines de fonctionnement de la famille : cognitif, affectif 
et comportemental (Wright & Leahey, 2013). Les auteurs du modèle proposent une liste 
des interventions les plus utiles pour favoriser le changement : poser des questions 
circulaires, mettre en valeur des forces individuelles et familiales, présenter de 
l’information et des opinions, légitimer ou normaliser les réactions affectives, inviter au 
récit de la maladie, promouvoir l’entraide dans la famille, soutenir les membres dans 
leur rôle de soignants, encourager le répit,  proposer des rituels, ébranler les croyances 
contraignantes et soutenir les croyances facilitantes.  
 
Conception du deuil 
 
 Afin de bien encadrer la pratique de suivi de deuil, il est important de définir une 
conception du deuil qui guidera la recherche documentaire et le choix des interventions. 
La vision du vécu d’un deuil a grandement évolué au cours du dernier siècle. Différentes 
théories ont émergé depuis la première théorie du travail de deuil de Freud au début du 
20e siècle (Wright & Hogan, 2008). Parmi les premières théories, certaines se penchaient 
sur des phases par lesquelles devaient passer la personne endeuillée afin de réaliser un 
travail de deuil. Par exemple, Kübler-Ross a proposé, en 1969, un modèle qui décrivait 
la trajectoire de deuil en cinq étapes : déni, colère, marchandage, dépression et 
acceptation (Hall, 2014). Au début des années 80, Worden a proposé un modèle 
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composé de quatre tâches; acceptez la réalité de la perte, vivre la douleur du deuil, 
adapter la vie sans le défunt et redéfinir la place du défunt et reprendre le cours de sa vie 
(Wright & Hogan, 2008). Les conceptions de deuil basées sur des étapes et sur des 
tâches se sont avérées peu flexibles quant à la variété et la complexité des réactions que 
peuvent vivre des endeuillés et quant à la trajectoire unique qu’une personne 
expérimente après la perte d’un proche. De plus, les modèles basés sur les étapes et les 
tâches ne tiennent pas compte des symptômes physiques, ni des besoins psychologiques, 
sociaux et spirituels des endeuillés (Hall, 2014). Pour toutes les raisons décrites, un autre 
modèle a été retenu pour ce travail. 
 
Le modèle de Stroebe et Schut (1999),  The dual process model of coping with 
bereavement (DPM), est un modèle qui laisse place à une plus grande diversité des 
réactions et du vécu du deuil. Dans le modèle de Stroebe et Schut (1999), le deuil n’est 
pas un travail, mais plutôt un état dans lequel la personne s’ajuste à la perte d’un proche 
par différentes stratégies. L’ajustement et les stratégies ont un impact sur l'adaptation au 
deuil (Stroebe & Schut, 2010). Le choix d’un modèle qui définit le deuil de cette façon 
et non comme une succession d’étapes écarte la pression d’une trajectoire prédéfinie et 
la pression d’achever le travail dans un temps défini. Le deuil est unique pour chaque 
personne et pour chaque famille.  
 
Le DPM se distingue, comme son nom le dit, par un double processus : le 
premier orienté vers la perte et le deuxième orienté vers la restauration. La personne qui 
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perd un proche a des moments où ses actions sont concentrées sur la perte et le 
processus de deuil : pleurer, honorer le défunt, ressentir la peine et la douleur, redéfinir 
la place du défunt dans sa vie, redéfinir les liens avec le défunt. À d’autres moments, 
l’endeuillé se concentre sur les conséquences de la perte dans sa vie et sur la 
réorganisation de sa vie sans le défunt : l’absence de la personne, les nouveaux rôles ex : 
parent d’un enfant mort, faire de nouvelles activités, se changer les idées (Stroebe & 
Schut, 1999). La personne qui perd un proche ressent plusieurs émotions très intenses et 
elle doit faire face à cette perte, mais elle a aussi besoin de moments de répit dans le 
vécu de son deuil et de réorganiser sa vie. Il peut être sain de fuir la peine et la douleur 
par moment. Les auteurs font le lien entre les deux processus et les problématiques de 
deuil. Si une personne ne serait que dans l’évitement de la confrontation de la perte et 
dans la récupération, cela pourrait induire un deuil absent ou inhibé. À l’inverse, une 
personne qui ne serait que dans la confrontation de la perte pourrait développer un deuil 
chronique/compliqué. Stroebe et Schut (2010) précisent que certains groupes ou 
individus se concentreront plus sur un des deux processus et que les réactions normales 
du deuil peuvent varier considérablement. Dans le DPM, le deuil est un processus 
dynamique. Pour s’adapter à la perte l’endeuillée oscille entre les deux processus tout en 
réintégrant sa vie de tous les jours. L’oscillation entre les deux processus est aussi une 
composante très importante du DPM. Stroebe et Schut (1999) définissent l’oscillation 
comme un processus dynamique qui permet la réussite de l’adaptation. Ils le décrivent 
comme des allers-retours nécessaires entre le processus orienté vers la perte et le 
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processus orienté vers la restauration. La figure 1 dans l’appendice A représente bien les 
trois composantes du modèle. 
 
  Un des aspects intéressants du modèle que les auteurs mettent en évidence est la 
différence qu’il y a entre les hommes et les femmes durant la période de deuil (Stroebe 
& Schut, 1999). Les auteurs rapportent que les conjoints composent avec la perte très 
différemment et il peut y avoir des problèmes dans les modes de communication qui 
créent des tensions dans le couple. Il est important de tenir compte de cet aspect pour 
mieux intervenir auprès de parents à la suite de la mort d’un enfant. Stroebe et Schut 
(1999) rapportent également l’influence que l’entourage peut avoir sur l’endeuillé. Ils 
parlent d’un processus interpersonnel en plus du niveau intrapersonnel. Si l’on parle de 
la mort d’un enfant, il risque d’y avoir plusieurs impacts sur les différents membres de la 
famille et cela pourrait influencer le deuil de chacun. 
 
 Depuis la première publication du DPM en 1999, plusieurs articles de recherche 
ont été écrits pour mieux comprendre l’application du modèle. Dans leur étude, Lund, 
Caserta, Utz et De Vries (2010) ont offert à un groupe d’endeuillés une intervention de 
suivi de deuil  à partir des composantes du modèle. Ils ont planifié des rencontres 
orientées vers la perte et d’autres vers la restauration. Les participants ont exprimé qu’ils 
ne pouvaient pas poursuivre certains sujets qu’ils avaient abordé lors de la rencontre 
précédente et que leur vécu ne concordait pas toujours avec l’orientation des rencontres. 
Les auteurs ont conclu que l’oscillation entre la perte et la restauration ne devait pas être 
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quelque chose de planifié pour un groupe, mais que ça devait être plus individuel pour 
mieux répondre aux besoins de chaque endeuillé. D’autre part, Bennet, Gibbons et 
Mackenzie-Smith (2010) ont permis de décrire plus précisément les actions aidantes 
dans le processus orienté sur la restauration. Ils ont identifié que la redéfinition des rôles 
et de l’identité, faire des nouvelles activités et rencontrer de nouvelles personnes sont 
des interventions utiles pour la restauration, mais que l’évitement du deuil et le refus du 
changement sont plutôt des actions qui mènent vers un deuil compliqué ou inhibé. 
Stroebe et Schut (2010) ont aussi précisé dans un article plus récent que la personne 
endeuillée devrait avec le temps être plus orientée vers des actions de restauration et 
avoir moins d’actions centrées sur la perte.  
 
Par ailleurs, il est possible de faire des liens entre le DPM et le modèle de 
Calgary. Dans un premier temps, la théorie des systèmes à la base du modèle de Calgary 
reconnait l’influence que la famille a sur le deuil, l’influence du deuil sur les membres 
de la famille et l’influence des membres de la famille entre eux. Dans le DPM, les 
auteurs reconnaissent aussi l’influence des membres de la famille entre eux. Stroebe et 
Schut (1999) décrivent le deuil comme un processus interpersonnel plutôt qu’intra-
personnel. Parmi un groupe de parents endeuillés, les hommes qui sont en couple avec  
des femmes qui utilisent plusieurs stratégies orientées vers la restauration auraient moins 
de symptômes de dépression et de deuil (Wijngaards-de Meij, Stroebe, Schut, Stroebe, 
den Bout, va der Heijden, & Dijkstra, 2008). Dans un deuxième temps, Wright et 
Leahey (2013), reconnaissent que les croyances d’une famille influence directement 
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leurs choix, leurs actions et leurs comportements. Stroebe et Schut (1999) reconnaissent 
aussi dans leur modèle que le système de croyance d’une personne va directement 
influencer les manifestations et l’expression du deuil.  Dans un troisième temps, les 
auteurs des deux modèles considèrent l’unicité du vécu des familles et de chaque 
membre. Wright et Leahey (2013) affirment qu’il n’y a pas de réalité ou de vérité unique 
et Stroebe et Schut (1999) décrivent que les réactions normales du deuil peuvent 
beaucoup varier d’une personne à l’autre. Il n’y a pas une seule façon de voir et de vivre 
les situations de santé et il faut en tenir compte lors de l’évaluation d’une famille 
endeuillée afin de bien comprendre son expérience unique de santé. Dans un quatrième 
temps, il y a un lien à faire au niveau de la capacité d’une famille à s’ajuster. Les 
systèmes familiaux sont dotés d’une capacité d’autorégulation (Wright & Leahey, 2013). 
Dans le DPM, la personne s’adapte elle-même à sa nouvelle réalité à travers son 
processus d’oscillation et plus une personne réussira à s’adapter, plus elle influencera la 
façon dont les autres vont s’adapter. Finalement, l’infirmière qui intervient auprès de 
parents endeuillés ne mène pas le changement. Dans le modèle de Calgary, l’infirmière 
crée un contexte qui favorise un changement, mais ce n’est pas elle qui décide des 
changements. Dans le même ordre d’idée, l’infirmière qui pratique avec le DPM informe 
la famille de l’importance de l’oscillation entre les deux processus, mais ce sont les 
parents endeuillés qui choisissent les actions qui leur conviennent pour les aider à 
s’ajuster à la perte et à la restauration de leur nouvelle vie. À la lumière des liens établis 
entre les deux modèles, il apparaît pertinent que ces deux modèles composent tous les 
deux le cadre de référence du travail dirigé. 
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Démarche de recherche et d’analyse des écrits 
 
La démarche de recherche et d’analyse des écrits scientifiques  est appuyée sur le 
cadre de référence proposé par Whittemore (2005) et Whittemore et Knalf (2005), la 
revue intégrative des écrits. Cette revue, qui permet d’inclure différents types d’écrits, a 
été réalisée à partir des cinq étapes proposées par les auteurs. Dans les pages 
précédentes, l’identification de la problématique a été décrite et elle représente la 
première étape de la démarche. Les paragraphes qui suivent présentent la méthode de 
recherche des écrits. Selon Whittemore et Knalf (2005), pour trouver les articles les plus 
pertinents, il faut documenter et planifier les stratégies de recherche : les mots clés, les 
bases de données utilisées, les critère d’inclusion et les critères d’exclusion. Les autres 
étapes de la démarche, l’évaluation des articles, l’analyse des données et la présentation 
des résultats sont présentées dans les sections suivantes.  
 
La recherche a été effectuée à l’aide des bases de données suivantes : Cumulative 
Index to Nursing and Allied Health Literature (CINAHL), Retrieval System Online 
(MEDLINE), Psyc Database Guide (PsycInfo), Excerpta Medica Database Guide 
(EMBASE) et Public/Publisher MEDLINE (PubMed). La recherche documentaire a été 
effectuée en trois temps afin de couvrir les trois thèmes de la recension des écrits ; soit 
les besoins des parents après le décès d’un enfant aux soins intensifs, le deuil des parents 
aux soins intensifs et les interventions de suivi de deuil après un décès aux soins 
intensifs pédiatriques. En somme, les trois étapes de recherche ont permis de retenir 31 
articles théoriques et empiriques. Le tableau suivant résume le nombre d’article trouvé. 
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Tableau 1  
 Thèmes et nombre d’article 
Thèmes Nombres 
d’article 
 
• Besoins des parents après le décès d’un enfant aux soins 
intensifs 
 
 
5 
 
• Deuil des parents aux soins intensifs 
 
 
10 
 
• Interventions de suivi de deuil après un décès aux soins intensifs 
pédiatriques 
 
 
16 
 
 
 
Démarche de recherche 
Dans une première étape, une recherche documentaire a été effectuée pour 
trouver des articles sur les besoins des parents qui perdent un enfant dans une unité de 
soins  intensifs pédiatriques (USIP). Les mots clés suivants ont été utilisés : parents, 
pediatric intensive care unit (PICU) et bereavement ou grief. Les limites de la recherche 
ont permis d’inclure des articles datant des cinq dernières années et d’exclure les articles 
concernant les unités de soins intensifs néonatales (USIN). La recherche a permis de 
répertorier 61 écrits dont quatre articles ont été retenus à la suite de la lecture des 
résumés. Un article datant de 2005, retrouvé dans les autres publications d’un des 
auteurs, a été ajouté pour un total de cinq articles Ces articles ont été retenus puisqu’ils 
parlaient spécifiquement des besoins des parents endeuillés après la mort d’un enfant 
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aux soins intensifs. Parmi les articles rejetés, certains traitaient des soins palliatifs avant 
la mort, certains ne traitaient pas des soins intensifs pédiatriques (soins intensifs adultes, 
soins intensifs de néonatalogie, décès d’enfant en oncologie, décès d’enfant) ou certains 
ne parlaient pas des besoins qui concernaient les parents. 
 
Dans un deuxième temps, une recherche documentaire a été effectuée pour les 
articles sur le deuil parental aux soins intensifs et sur le deuil parental suite à une mort 
soudaine. Les articles datant des cinq dernières années ont été retenus et les articles 
concernant les USIN ont été exclus. Les mots clés suivants ont été utilisé: parents, 
pediatric intensive care unit (PICU) ou sudden death et Bereavement ou grief. Elle a 
permis de répertorier  plus de 1100 écrits. Afin de réduire le nombre d’articles, des 
limites ont été établies pour retenir seulement les méta analyses, les revues 
systématiques, les revues et les essais randomisés contrôlés. Ces limites ont permis de 
répertorier 131 articles dont 10 ont été retenus à la suite de la  lecture de leur résumé. 
Les articles retenus traitaient d’études sur le deuil et principalement des parents 
d’enfants décédés aux soins intensifs pédiatriques. Un article réalisé sur une population 
de parents dont l’enfant est décédé en oncologie a été retenu pour sa pertinence et 
l’information importante qu’il contenait sur les différences entre les hommes et les 
femmes. 
 
Dans un troisième temps, une recherche documentaire a été effectuée pour cibler 
des articles concernant les interventions en suivi de deuil parental dans les unités de 
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soins intensifs pédiatriques. Elle a été effectuée à l’aide des mots clés suivants : 
bereavement, intervention ou health services ou attitude personnel ou follow up et 
PICU. La stratégie de recherche prévoyait de retenir des articles datant des cinq 
dernières années, mais vu le peu d’articles, elle a été élargie aux dix dernières années dès 
le départ. Des 71 articles répertoriés, huit ont été retenus à la suite de la lecture des 
résumés. Ces articles faisaient spécifiquement référence à des interventions et des 
programmes de suivi de deuil. Les articles traitant uniquement des soins de fin de vie et 
n’incluant rien sur le suivi de deuil et les articles qui ne concernaient pas les soins 
intensifs pédiatriques ont été exclus. Un article datant de 2002 jugé pertinent et cité par 
un des auteurs a aussi été retenu. Cet article discutait de conditions pour la réussite d’un 
programme de suivi de deuil à la suite de l’expérience d’une unité de soins intensifs 
pédiatriques.  Dans un souci de rigueur et de pertinence, la stratégie de recherche 
prévoyait d’exclure les articles des unités soins intensifs de néonatalogies, mais vu le 
peu d’articles trouvés, la recherche documentaire a été élargie aux USIN. Les 
circonstances entourant les décès d’enfants aux soins intensifs pédiatriques peuvent être 
comparable à ceux aux soins intensifs de néonatalogie. L’arrêt de traitement, la mort 
soudaine et inattendue et le décès après une réanimation sont des réalités que l’on 
retrouve dans les deux différentes unités de soins. Les mêmes bases de données et les 
mêmes mots clés ont été utilisés, mais PICU a été remplacé par NICU. 73 articles ont été 
répertoriés dont sept ont été retenus après la lecture des résumés. Les articles traitant 
uniquement des soins de fin de vie et n’incluant rien sur le suivi de deuil ont été exclus. 
Un article a été trouvé dans la bibliographie d’un des sept articles répertoriés. Au total, 
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16 articles ont été sélectionnés pour les interventions auprès des parents.  
 
Les grands thèmes qui sont explorés dans la recension des écrits du prochain 
chapitre de ce travail dirigé sont les suivants : le deuil parental, les besoins des parents 
endeuillés et les interventions de suivi de deuil. Des recommandations seront émises 
dans la dernière partie du travail pour guider les unités de soins intensifs pédiatriques qui 
désireraient implanter des interventions ou un programme de suivi de deuil destiné aux 
parents qui ont perdu un enfant sur leur unité.  
 
 
Diagramme de flot en lien aux interventions de suivi de deuil 
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Dans cette section, la troisième et la quatrième étapes de la démarche de 
Whittemore et Knalf (2005) sont présentées. La qualité des articles choisis a été évaluée 
en vérifiant l’authenticité, la qualité méthodologique, la valeur informative et la 
représentation des sources primaires disponibles. Les données provenant des articles ont 
ensuite été classifiées, réduites, exposées, comparées et résumées afin de répondre à la 
problématique énoncée. 
 
Deuil parental 
La mort d’un enfant est l’un des évènements les plus traumatisant dans une vie et 
cette perte est particulièrement éprouvante pour les parents. Certains parents ne 
réussissent jamais à s’adapter à cette perte et il est difficile pour l’entourage de soutenir 
des parents qui vivent une telle souffrance. L’inversion de l’ordre naturel des choses, le 
sentiment d’échec et la modification de la structure familiale expliqueraient l’intensité 
des réactions du deuil parental (Hendrickson, 2009). Les parents sont soumis à un stress 
très intense qui influence le cours de leur vie. Le deuil parental sera abordé sous les 
angles suivant : les conséquences sur la santé, l’adaptation à la perte et l’impact d’un 
décès aux soins intensifs. 
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Santé physique et mentale des parents endeuillés 
 La mort d’un enfant a des effets néfastes sur la santé physique et mentale des 
parents. Selon plusieurs études, il y a une augmentation de l’incidence de plusieurs 
problèmes d’anxiété et de dépression chez les parents endeuillés (Bolton et al., 2013; 
Hendrickson, 2009; Murphy, Shevlin, & Elklit, 2014; Yeates, Hunt, Saleh, Semsarian, & 
Ingles, 2013; Youngblut, Brooten, Cantwell, Del Moral, & Tatapally, 2013). Youngblut 
et al. (2013) notent un nombre important d’hospitalisations pour les parents qui ont 
perdu un enfant aux soins intensifs dans l’année suivant le décès et 30 % de ces 
hospitalisations sont dues à des troubles d’anxiété, des dépressions, des attaques de 
panique et des douleurs thoraciques. Les parents vivent des changements qui peuvent 
grandement affecter leur santé physique. La dépression et le syndrome de stress post- 
traumatique persistent chez environ un tiers des parents treize mois après le décès de 
l’enfant aux soins intensifs (Youngblut et al., 2013). L’étude de Youngblut et al. (2013) 
a été réalisée auprès de parents (N=249) ayant perdu un enfant dans une USIP ou une 
USIN. Les auteurs ont interviewé les parents à 1, 3, 6 et 13 mois après le décès. Ces 
derniers rapportent que les parents d’enfant d’âge scolaire et d’adolescent sont plus à 
risque de développer ces troubles que les parents d’enfants mort-nés et des autres 
groupes d’âge. Durant la période de deuil, les parents vivent une période de désespoir 
très intense qui peut mener à des idées suicidaires. Il y a une présence d’idées suicidaire 
et un risque plus élevé de suicide chez les parents endeuillés comparativement à la 
population générale (Hendrickson, 2009). Il devient donc très important de faire une 
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bonne évaluation des idées suicidaires et d’aborder la question avec les parents 
endeuillés afin de leur apporter un soutien adéquat. 
 
Hendrickson (2009) présente dans sa revue de la littérature certaines 
contradictions quant à l’augmentation du taux de maladies chroniques. Il est difficile de 
faire une corrélation directe entre la présence de ces maladies et le deuil parental. Selon 
l’analyse de l’auteur, il n’est pas clair qu’il y ait une plus grande augmentation de ces 
maladies chez les parents endeuillés que dans la population en générale. Toutefois, une 
étude récente auprès de parents qui ont perdu un enfant aux soins intensifs rapporte que 
53 % des parents ont obtenu un nouveau diagnostic de maladie chronique et plus de 80 
% des parents au prise avec une maladie chronique avant la mort de leur enfant ont eu 
une augmentation de leur médication (Youngblut et al., 2013). Les fluctuations 
émotionnelles et les sentiments de détresse ressentis par les parents ont une influence 
directe sur la prise en charge de leur maladie chronique et l’augmentation des 
symptômes et ils sont plus à risque de développer ces maladies. Il est important de 
souligner que Youngblut et al. (2013) ont réalisé leur étude en tenant compte des 
recommandations émises par Hendrickson dans sa revue de la littérature en 2009. 
D’autres types de symptômes physiques affectent les parents un an après le décès de leur 
enfant aux soins intensifs : diminution de la concentration, difficulté dans les prises de 
décision, des troubles du sommeil et fatigue chronique (Youngblut et al., 2013). La 
présence de ces troubles peut influencer la santé physique des parents, mais elle affecte 
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aussi d’autres sphères comme celles du travail et des relations interpersonnelles. Il 
devient donc difficile pour eux de reprendre le cours de leur vie après la perte.  
 
Finalement, selon Rostilia, Saarela et Kawachi (2012), en plus du risque de 
développer des troubles physiques et mentaux, les parents endeuillés ont une incidence 
de mortalité plus élevée que les parents d’un enfant en santé. Avec l’augmentation de 
troubles de santé à la suite de la mort d’un enfant, il n’est pas étonnant de voir la 
mortalité des parents être à la hausse.  
 
Adaptation à la perte 
Le fonctionnement de la vie familiale est perturbé dans son ensemble lorsqu’une 
famille vie une perte. Premièrement, la structure familiale est changée pour toujours. 
Même si la famille compte d’autres enfants vivants ou que d’autres enfants naîtront dans 
les années suivant le décès, il y aura toujours la place du défunt dans la famille. Les 
parents doivent faire un travail immense pour s’adapter et définir la place de l’enfant 
décédé dans la famille. Dans une étude de Alam, Barrera, D’Agostino, Nicholas et 
Schneiderman (2012), plusieurs aspects des perturbations du fonctionnement de la vie 
familiale sont exposés. Après la perte d’un enfant, les femmes prennent une pause du 
travail pour se concentrer sur la vie familiale et les enfants survivants. Ces changements 
peuvent influencer  le revenu familial et entraîner des soucis financiers dans la famille. 
Selon l’étude d’Alam et al., (2012), les hommes retournent en majorité très rapidement 
au travail et ils y concentrent beaucoup de leur temps. C’est une stratégie d’adaptation 
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utilisée par les hommes pour composer avec la mort de leur enfant. De plus, la tristesse, 
la colère, la baisse de concentration, la difficulté dans la prise de décision, les troubles 
du sommeil et la fatigue des parents endeuillés, peuvent affecter leurs relations et la 
performance au travail (Youngblut et al., 2013). Il devient difficile pour les parents de 
fournir un rendement aussi efficace au travail qu’avant la mort de l’enfant puisqu’ils 
doivent vivre avec la souffrance et la tristesse qu’ils ressentent en permanence.  
 
La différence quant au moment du retour au travail n’est pas la seule différence à 
laquelle les conjoints doivent faire face durant le deuil de leur enfant. Bien que la 
recherche ait été faite dans un contexte de deuil suite au décès d’enfant sur une unité de 
soins d’oncologie, l’étude de Alam et al. (2010) résument bien les principales 
différences entre les hommes et les femmes durant le deuil d’un enfant. Les femmes ont 
plus tendance à pleurer de façon intense et prolongée et elles parlent beaucoup de 
l’enfant décédé aux proches, tandis que les hommes ont tendance à vivre un deuil plus 
intime, en solitaire (Alam et al., 2010). Pour s’adapter, les femmes parlent de l’enfant, 
elles se remémorent des bons souvenirs, elles prient, elles s’occupent du deuil des autres 
enfants et elles cherchent à passer du temps en famille (Alam et al., 2010). Quant à eux, 
les hommes s’investissent dans le travail, dans des travaux manuels de la maison et ils 
essaient de se changer les idées quand ils ont de la peine. Les pères veulent aussi parler 
de l’enfant décédé, mais moins intensément et moins facilement que ne le font les mères 
(Alam et al., 2010).  
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Un aspect peu souvent abordé auprès des parents endeuillés est la question de la 
sexualité. Même si une minorité de personnes expérimentent des problèmes graves au 
niveau de la sexualité à la suite de la perte d’un enfant, les hommes sont habituellement 
prêts plus rapidement que les femmes à reprendre la vie sexuelle (Dyregrov & Gjestad, 
2011). Les auteurs rapportent que les femmes sont plus affectées par la peine et qu’elles 
voient la relation sexuelle comme quelque chose qui n’est pas cohérent avec le deuil. 
L’épuisement physique, la tristesse et la dépression peuvent aussi influencer le rapport à 
la sexualité des parents endeuillés (Dyregrov & Gjestad, 2011). Les auteurs rapportent 
aussi que les hommes confondent le besoin de proximité des femmes avec des avances 
pour la sexualité.  Il est important que les couples puissent prendre conscience de leurs 
différences et de leurs besoins respectifs afin de mieux se comprendre et d’éviter des 
tensions supplémentaires. En plus de l’adaptation personnelle suite à la mort de leur 
enfant, les conjoints doivent faire face à des changements dans le couple et ils doivent 
faire face aux différences dans leur façon de vivre le deuil. Il est difficile de pouvoir 
vivre son propre deuil tout en apportant du soutien à son conjoint. Les parents peuvent 
vivre de l’incompréhension face aux réactions de l’autre et cela peut créer certaines 
tensions dans le couple. Il est important que les conjoints puissent vivre avec les 
différences en se respectant mutuellement dans leur façon de s’adapter à la mort de leur 
enfant. 
 
De plus, on observe des changements au niveau des relations avec les proches de 
la famille. Alam et al. (2010) rapportent que les parents rencontrés six mois après le 
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décès de leur enfant affirment qu’ils sont encore satisfaits du soutien de l’entourage. Par 
contre,  18 mois après le décès, les parents témoignent de l’éloignement des proches 
qu’ils trouvent difficile. Les proches sont présents et ils réalisent la nécessité de l’être au 
début du processus du deuil. Par contre, avec le temps les proches retournent vers leur 
vie et les parents restent seuls avec leur peine.  
 
Impact d’un décès aux soins intensifs 
Il existe plusieurs facteurs qui peuvent influencer le deuil des parents. Kristensen, 
Weisæth et Heir (2012) affirment que le deuil après une mort violente ou inattendue est 
un processus plus lent qu’après une mort naturelle. La mort d’un enfant aux soins 
intensifs est souvent une mort inattendue et soudaine pour les parents. Les différents 
types de traumas, les suicides, les noyades, les arrêts de traitements après une 
réanimation sont tous des morts que l’on peut qualifier de violentes. On peut donc 
s’attendre que des parents qui perdent un enfant aux soins intensifs vivent un processus 
de deuil plus long. D’autre part, les personnes qui vivent un deuil suite à une mort 
violente et soudaine sont plus à risque de développer un syndrome de stress post-
traumatique, des dépressions majeurs et un deuil compliqué (Kristensen et al., 2012). 
Les parents qui perdent un enfant aux soins intensifs sont plus à risque puisqu’ils vivent 
une mort potentiellement inattendue. 
 
Meert et al. (2010) discutent de l’importance de s’intéresser au deuil parental 
chez la clientèle des soins intensifs pédiatriques, puisque ce sont des parents qui sont 
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susceptibles de présenter des symptômes de deuil compliqué. Selon leur étude, 59 % des 
parents qui ont perdu un enfant aux soins intensifs obtiennent un score élevé sur l’outil 
d’évaluation Inventory of Complicated Grief scores six mois suivant le décès. Dans leur 
analyse, Meert et al. (2010) affirment que le trauma comme cause de décès peut être un 
facteur qui mène vers un deuil compliqué. Il est donc primordial de pouvoir répondre 
aux besoins des parents durant le deuil afin d’éviter les complications recenser, qu’ils 
sont à risque de développer. 
 
 
Besoins des parents endeuillés 
 
Plusieurs besoins sont exprimés par les parents suite au décès de leur enfant. Les 
parents se retrouvent dans un état très vulnérable et il est important de comprendre leurs 
besoins, afin de mieux les soutenir et de prévenir certaines complications durant cette 
période tragique de leur vie.  
 
Contact avec les soignants 
De nombreux articles rapportent le besoin d’être en contact avec le personnel qui 
s’est occupé de l’enfant avant sa mort (Bright, Huff, & Hollon, 2009; Ganière et Fahrni-
Nater, 2010; Meert et al., 2009).  Les parents reconnaissent qu’il est aidant de pouvoir 
être en contact avec le personnel qui a pris soins de leur enfant. Les soignants sont des 
témoins de l’expérience qu’ils viennent de traverser (Inglin,  Hornung, & Bergstraesser, 
2011). La majorité des gens ne connaissent pas la réalité des soins intensifs et ce que 
représente la mort d’un enfant dans ce contexte. Les soignants connaissent l’histoire de 
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la maladie et les circonstances entourant le décès et cela peut être réconfortant pour les 
parents. 
 
De plus, les parents ont beaucoup de question qui émergent dans les mois et les 
semaines suivant le décès. Une enquête auprès de parents rapporte qu’il est essentiel de 
permettre aux parents de poser leurs questions (Bright et al., 2009). Les professionnels 
de la santé sont les mieux placés pour répondre à ces questions.  
 
Suivi de deuil 
Les parents rapportent aussi un besoin de suivi de deuil suite à la mort de leur 
enfant. Ils ont besoin d’un suivi par les professionnel de la santé (Bright et al., 2009, 
Meert et al., 2009). Comme les questions des parents sur la mort de leur enfant 
surgissent les semaines et les mois suivant le décès, les soignants doivent prévoir un 
suivi dans un laps de temps qui permet l’émergence des questions (Bright et al., 2009). 
Les parents d’une étude dont les enfants sont décédés aux soins intensifs ont rapporté 
des exemples simples d’interventions pour répondre à leur besoin de suivi : cartes de 
sympathie, présence aux funérailles, appels téléphoniques, courriels, lettres, visites et 
services commémoratifs à l'hôpital (Meert et al., 2009). Une étude rapporte le besoin de 
suivi à long terme par une personne expérimentée en suivi de deuil qui a connu la 
famille, même si les parents ont reçu beaucoup de soutien au début de la période de deuil 
(Inglin et al. 2011). Les mêmes auteurs affirment que les parents ont besoin de conseils 
pour débuter leur processus de deuil. Comme par exemple, la tenue d’un journal de bord 
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de deuil ou se référer à un groupe de soutien pour parents endeuillés. La mort d’un 
enfant peut sérieusement perturber le quotidien des parents et ils ont besoin de connaître 
les outils et les interventions qui peuvent les aider pour s’adapter à cette perte.  
 
Exprimer la perte 
Il est difficile pour un parent endeuillé d’exprimer l’immensité de la peine et de 
la douleur qu’il ressent. Les parents ont besoin de pouvoir exprimer leur chagrin et que 
les soignants comprennent l’ampleur de celui-ci (Bright et al., 2009; Meert et al., 2009). 
Il est souvent difficile pour l’entourage des parents endeuillés d’aborder le sujet de la 
mort ou de parler de l’enfant décédé et ils peuvent même éviter ces sujets. Pourtant, les 
parents désirent que leur peine soit reconnue (Bright et al., 2009). La reconnaissance de 
la peine est appréciée des parents et elle peut apporter du réconfort. De plus, il faut aussi 
considérer l’unicité de chaque famille et de chaque parent d’enfant. Les parents 
rapportent qu’ils ont besoin de pouvoir vivre leur deuil à leur façon et sans être jugés 
(Meert et al., 2009). Chaque famille vit son deuil de façon unique et il est important de 
respecter les choix et le rythme de chacun.  
 
Donner un sens à la perte 
La mort peut amener une réflexion philosophique plus large pour les parents. La 
mort d’un enfant ne signifie pas qu’il n’a jamais existé et les parents cherchent à donner 
un sens à leur nouvelle réalité. Selon une étude réalisée auprès de parents d’enfant mort 
aux soins intensifs, différents besoins concernant l’intégration de la perte dans leur 
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processus de restauration sont exprimés (Meert et al., 2009). Des parents ont parlé de 
chercher un sens à leur vie ou à la vie de leur enfant décédé (Meert et al., 2009).  
D’autres ont estimé que parler de leur enfant décédé leur a permis de donner un sens à 
leur expérience. Certains parents ont trouvé un sens à la vie de leur enfant en réalisant 
l’impact de ce dernier sur la vie des proches. Quelques parents ont parlé de leur gratitude 
pour la vie, pour les enfants qu’ils ont eu, pour leur croissance personnelle et pour leur 
expérience parentale (Meert et al., 2009).  
 
Espoir 
Toujours selon Meert et al., (2009), les parents qui ont perdu un enfant aux soins 
intensifs pédiatriques parle du besoin d'espoir. L’espoir que la vie ne restera pas toujours 
aussi triste, l’espoir d’avoir d’autre enfant ou l’espoir d’être réunis avec leur enfant 
décédé dans l'au-delà. Cet espoir doit être encouragé afin d’aider les parents dans cette 
épreuve aussi difficile.  
 
Spiritualité 
Les parents ont des besoins spirituels intenses au moment de la mort de leur 
enfant et pendant le deuil (Meert, Thurston, & Briller, 2005). C’est une période critique 
où les gens ont tendance à se retourner vers leur foi. Les parents veulent qu’on respecte 
leurs croyances, leurs valeurs et leurs coutumes (Meert et al., 2009). Ce n’est pas 
nécessairement dans les rituels religieux que cette spiritualité sera exprimée, mais dans 
les discussions avec les parents ou dans leur comportement (Meert et al., 2009). 
	  	  
34	  
Maintenir la connexion avec leur enfant est la nécessité spirituelle qui est ressortie 
comme la plus importante par les parents (Meert et al., 2005). 
 
 
Interventions de suivi de deuil aux soins intensifs pédiatriques 
Truog et al. (2006) ont affirmé dans leur revue de la littérature que les écrits 
scientifiques concernant des évaluations d’interventions ou de programme de deuil sont  
très peu nombreux. Ils supposent que le faible nombre de décès d’enfant 
comparativement à celui dans la population adulte et le focus de la recherche sur les 
soins curatifs plutôt que les soins palliatifs peuvent expliquer le petit nombre d’article 
avec des données empiriques retrouvé dans la littérature. La notion d’éthique pourrait 
aussi expliquer le peu de recherche quantitative expérimentale (Harvey, Snowdon, & 
Elbourne, 2008).  Il y aurait un manquement à l’éthique d’offrir des interventions en 
suivi de deuil à certaines familles et de former un groupe témoin qui ne bénéficierait pas 
de ces interventions. Harvey et al. (2008) mentionnent aussi que l’efficacité des 
interventions est souvent assumée et qu’il est difficile de mesurer empiriquement 
l’efficacité des interventions ressenties par les parents. 
 
Les résultats de la recherche documentaire sont présentés sous les thèmes 
suivants : la construction des souvenirs, exprimer de la compassion, les gestes de 
commémoration, les rencontres et les appels de suivi et la documentation et les 
ressources pour les parents.  
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Construire des souvenirs 
 Les souvenirs que l’on accumule pour tenter de conserver un contact avec le 
défunt sont des aspects important du deuil. La particularité pour les parents endeuillés 
est le peu de souvenirs qu’ils ont accumulé de la vie de l’enfant. Dépendamment de 
l’âge de l’enfant décédé, il se peut que les parents n’aient pas eu la possibilité de 
conserver des traces de l’existence de cet enfant. Par exemple, un bébé hospitalisé 
depuis sa naissance pour une malformation cardiaque et qui serait décédé suite aux 
complications de l’opération, n’aurait jamais été à la maison. Il devient donc difficile 
pour un parent de matérialiser l’existence qu’a eu cet enfant. Fanos, Little et Edwards 
(2009) ont réalisé une étude qualitative phénoménologique descriptive rétrospective sur 
le vécu de la fratrie d’enfant décédé dans une USIN. Ces auteurs ont interviewé 14 frères 
et sœurs provenant de différentes familles (N=14, 12 filles et 2 garçons, 13 adultes et 1 
adolescent). Les frères et sœurs ont été interviewés par téléphone individuellement dans 
une entrevue semi-structurée d’une durée d’une heure. Les participants affirment que 
d’avoir des photographies du défunt ont permis de garder un contact avec le défunt, de le 
connaître et de faciliter les discussions avec les parents. 
 
 Différents programmes de soins palliatifs et de deuil recensés dans la recherche 
documentaire décrivent diverses façons de créer des souvenirs de l’enfant pour les 
parents. Il y a les empreintes des pieds et des mains, le moulage des pieds et des mains, 
la prise de photos, couper une mèche de cheveux de l’enfant et rassembler tous les objets 
utilisés tel que la couverture, le bracelet d’hôpital et les vêtements (Gibson, Finney, & 
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Boilanger, 2011; Jensen, 2003; Miller, Lindley, Mixer, Fornehed, & Niederhauser, 2014; 
William, Munson, Zupancic, & Kirpalani, 2008). Miller er al. (2014) présentent aussi un 
projet de pendentif en argent. Une empreinte du doigt de l’enfant est recueillie sur un 
moule lors du décès. Il est ensuite envoyé à une compagnie de bijou qui l’utilise pour 
faire un pendentif en argent que les parents peuvent porter. Dans les programmes décrits, 
l’infirmière qui s’occupe de l’enfant lors du décès suggère aux parents des possibilités 
sur l’unité et elle les aide à rassembler et à construire les souvenirs. Ces quatre articles 
qui présentent des programmes de deuil sont des articles descriptifs et ils ne contiennent 
pas d’évaluation.  
 
Une revue systématique de la littérature propose des interventions dont 
l’efficacité a été prouvée (Harvey et al., 2008). Elle contient 21 études provenant des 
États-Unis et d’Europe (N=21, 1 étude expérimentale, 4 études quasi-expérimentales, 15 
études qualitatives, 1 études de séries de cas). Les auteurs présentent les mots clés 
utilisés, mais ils ne mentionnent pas les bases de données utilisées pour faire la 
recherche. Ils mentionnent qu’il faut leur écrire pour les obtenir.   Harvey et al. (2008) 
rapportent que toucher et prendre le bébé avant le décès, durant le processus ou après le 
décès est essentiel pour les parents et c’est parfois le seul moment qu’ils auront de le 
prendre. Les auteurs discutent des façons de construire des souvenirs décrites dans le 
paragraphe précédant et ils mettent en lumière que les parents qui refusent les souvenirs 
expriment des regrets plus tard. 
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D’autre part, Jensen (2003) discute d’une pochette souvenir, dans un article 
décrivant un programme de suivi de deuil, que les parents ramènent à la maison avec les 
souvenirs de l’enfant. Afin de ne pas repartir les mains vides ou de remettre les 
souvenirs dans un sac de prélèvement, des pochettes et des coffrets souvenirs sont 
utilisés. Noizet-Yverneau et al. (2013) ont réalisé une étude quantitative sur le ressenti 
des soignants après l’introduction de ce type de coffret souvenir à remettre aux parents 
endeuillés. Les auteurs ont réalisé une enquête à l’aide d’un questionnaire anonyme 
contenant 14 questions fermées avec possibilité d’écrire un commentaire (N=39, 32 
infirmières et 7 médecins). L’infirmière qui s’occupe de l’enfant au moment du décès 
rassemble des objets significatifs de l’enfant dans le coffret souvenir (bracelet 
d’identification, empreintes de mains et de pieds, vêtements, mèche de cheveux) et les 
parents repartent à la maison avec le coffret. Les auteurs ont révélé que la grande 
majorité des soignants considèrent la pratique appropriée et utile pour les familles dans 
diverses situations rencontrées. Malgré que l’étude soit non expérimentale et que la 
méthode de collecte et d’analyse des données soit peu exhaustive, cette enquête nous 
renseigne sur l’appréciation des soignants face à cette pratique.  
 
Démontrer de la compassion 
Dans une revue systématique de la littérature, Truog et al. (2006) rapportent qu’il 
est important de soutenir les gestes de compassion de la part du personnel durant la 
période de deuil que vivent les parents. L’article ne fournit aucune information sur la 
démarche de recherche documentaire, mais il contient 43 références en partie connues de 
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la candidate. Truog et al. (2006) ont ouvert leur revue systématique à des articles 
qualitatifs vu le peu d’article contenant des interventions évaluées. Ils proposent donc 
des idées d’interventions qui sont susceptibles d’être significatives et utiles pour les 
parents. Les auteurs affirment qu’il est important de prendre le temps d’offrir ses 
condoléances à la famille après le décès d’un enfant. Les condoléances peuvent être 
exprimées au moment du décès, au moment d’une rencontre de suivi et dans une carte 
ou une lettre envoyée par la poste (Borasino, Morrison, Silberman, Nelson, & Feudtner, 
2008; Clarke & Booth, 2011; Eggly et al., 2011; Gibson et al., 2011). Macdonald et al. 
(2005) ont réalisé une étude qualitative descriptive  auprès de parents dont l’enfant est 
décédé dans une USIP (N=12, 8 mères et 4 pères de 8 différentes familles). Les 
entrevues semi-structurées ont été réalisées par un chercheur et un assistant de recherche 
au domicile des familles (10) et à l’hôpital (2). Selon ces auteurs, les parents apprécient 
les gestes de compassion puisqu’ils démontrent le côté humain des soignants. 
 
Les gestes de compassion peuvent aussi se transmettre dans l’attitude de 
l’infirmière envers les parents. Les parents sont très vulnérables lors du décès et lors de 
la période de deuil et l’infirmière joue un grand rôle auprès de ces parents. Les parents 
apprécient que l’infirmière prenne du temps pour les écouter et pour permettre 
l’expression de leurs émotions (Harvey et al., 2008). Ces auteurs rapportent aussi qu’ils 
apprécient que l’infirmière parle ouvertement et honnêtement de la perte. Les parents 
peuvent ressentir de la frustration lorsqu’on ne se préoccupe pas d’eux (Harvey et al., 
2008).  
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Gestes de commémoration 
Suite à la recherche documentaire, deux façons de souligner et de commémorer 
la perte ressortent. La présence du personnel soignant lors des funérailles et les journées 
de commémoration (Gibson et al., 2011; Jensen, 2003; Macdonald et al., 2005). 
Macdonnald et al., (2005) révèlent que la présence des soignants aux funérailles est un 
geste significatif pour les parents qui apprécient leur présence.  
 
Les journée de commémoration sont organisées par les unités de soins intensifs 
ou par le centre hospitalier où l’enfant est décédé et elles ont lieu annuellement ou bi 
annuellement (Gibson et al., 2011; Jensen, 2003; Macdonald et al., 2005). Ces journées 
réunissent des parents endeuillés qui peuvent échanger entre eux et des lectures de 
poèmes, de prière et du nom des enfants décédés sont faits. Selon l’étude de Macdonald 
et al. (2005) les parents apprécient de pouvoir échanger avec des gens qui vivent la 
même chose qu’eux. Les journées de commémoration sont aussi des occasions de revoir 
les membres de l’équipe soignante qui ont connu l’enfant. Les parents affirment qu’ils 
apprécient beaucoup de revoir des visages connus durant cette journée, mais ils 
ressentent un sentiment de solitude s’ils ne connaissent personne (Macdonald et al., 
2005). 
 
Truog et al. (2006) recommandent, dans leur revue de la littérature, d’encourager 
et soutenir les gestes de commémoration de la part du personnel soignant au cours de la 
période de deuil tout comme les gestes de compassion. 
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Suivi téléphonique et rencontres de suivi après le décès 
Les éléments de suivi de deuil qu’on retrouve le plus dans la littérature des soins 
intensifs pour enfant et nouveau-né sont la rencontre et le suivi téléphonique de l’équipe 
soignante offerts aux parents endeuillés. Borasino et al. (2008) ont réalisé une étude 
quantitative sans groupe témoin provenant d’un échantillonnage accidentelle auprès des 
intensivistes pédiatriques membres de l’American Academy of Pediatrics Section of 
Critical Care (N=204, 54 % de l’ensemble des membres). Les chercheurs mentionnent 
toutefois que les membres de l’ American Academy of Pediatrics Section of Critical 
Care représentent 24 % de tous les pédiatres intensivistes des États-Unis. Borasino et al. 
(2008) ont évalué les habitudes de suivi de deuil des médecins de soins intensifs 
pédiatriques à travers les États-Unis dans une étude quantitative non expérimentale à 
l’aide d’un questionnaire d’auto description envoyé par courriel aux médecins.  Ils ont 
découvert que 21 % des médecins intensivistes pédiatriques ne font jamais de suivi et 
que 57 % en font parfois. De plus, 67 % des médecins questionnés affirment offrir un 
suivi téléphonique aux parents. Les médecins de l’étude perçoivent ce suivi utile pour 
les parents dans 76 % des cas. Ils ont aussi mis en lumière une croyance des médecins 
qui favorise la probabilité de faire un suivi de deuil. Les médecins qui croient que le 
suivi de deuil est utile pour les parents sont plus susceptibles d’en offrir. Borasino, 
Morrisson, Silberman et Feudtner (2011) ont aussi mis en lumière que la relation de 
confiance entre le médecin et la famille avait une influence sur le suivi. Les auteurs ont 
publié un deuxième article provenant de la même enquête effectuée en 2008 décrite plus 
haut. Ce deuxième article rapporte les résultats des questions posées suite à la lecture de 
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trois mises en situation présentant des situations réelles vécues dans les différentes 
USIP. Chaque mise en situation comprend un facteur susceptible d’influencer la 
probabilité de suivi de deuil (durée du séjour, niveau de confiance de la famille envers 
l’équipe, façon dont la famille réagit aux mauvaises nouvelles). Le seul facteur qui 
semble influencer le suivi est le lien de confiance. Plus un médecin perçoit une grande 
confiance de la famille envers l’équipe, plus ils ont tendance à faire un suivi. Ce suivi 
inclus aussi la présence aux funérailles. 
 
Gibson et al. (2011) propose un programme de suivi téléphonique sur une durée 
d’un an dans un article descriptif. L’infirmière contacte la famille par téléphone à 
différent temps après le décès (un jour, une semaine, un mois, trois mois, six mois et un 
an). Jensen (2003) décrit un programme de suivi téléphonique sur une durée d’un an. Un 
consultant en deuil (un membre de l’équipe soignante qui s’est occupé de l’enfant) 
appelle la famille à deux semaines, à trois ou quatre mois, à six ou huit mois suivant le 
décès. Les auteurs de ces deux articles descriptifs discutés ne précisent pas ce qui a 
motivé le choix des intervalles entre les appels.  
 
Une autre forme de contact avec la famille est la rencontre de suivi avec l’équipe 
des soins intensifs et les parents. Les rencontres de suivi font parties d’un processus de 
clôture nécessaire dans la relation médecin-parents selon l’analyse du discours des 
intensivistes (N=67) dans l’étude qualitative herméneutique d’Eggly et al. (2013). Les 
parents reviennent à l’hôpital pour rencontrer le médecin et différents membres de 
	  	  
42	  
l’équipe qui se sont occupé de l’enfant (Eggly et al., 2011; Williams et al., 2008). Eggly 
et al. (2011) décrivent un cadre de référence utile pour guider les intensivistes dans lors 
de la rencontre avec la famille. Ils ont élaboré ce cadre à partir de deux études 
qualitatives. La première réalisée auprès de parents (Meert et al. 2007) et la deuxième 
réalisé auprès de médecins (Meert et al. 2011) suite à une rencontre de suivi. Le cadre 
donne des informations sur l’offre de la rencontre aux parents, la préparation de la 
rencontre, le déroulement de la rencontre et sur les activités après la rencontre. Dans le 
cadre décrit par Eggly et al. (2011), une invitation est envoyée systématiquement à 
chaque famille dont l’enfant est décédé. Les auteurs rapportent aussi que ce ne sont pas 
tous les parents qui sont à l’aise de retourner sur l’unité où l’enfant est décédé et qu’il 
faut prévoir une salle de rencontre ailleurs dans l’hôpital. Les auteurs suggèrent que la 
rencontre se déroule avec une petite équipe multidisciplinaire afin de couvrir tous les 
aspects médicaux et psychosociaux de la rencontre et afin de faciliter le partage des 
émotions. Le médecin et l’infirmière qui se sont occupé de l’enfant, la travailleuse 
sociale, l’intervenant spirituel et tout autre consultant significatif qui a été impliqué 
durant l’hospitalisation est invité à participer à la rencontre. Eggly et al. (2011) propose 
une structure pour le déroulement de la rencontre en précisant que la structure n’est pas 
fixe et qu’il faut s’ajuster à l’unicité et aux besoins de chaque famille. Après la 
rencontre, il est suggéré d’envoyer une carte à la famille et de faire un débriefing avec 
les professionnels qui ont participé à la rencontre. 
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Une évaluation du cadre de référence d’Eggly et al. (2011) a été réalisé par Meert 
et al. (2014) dans une étude quantitative sans groupe témoin. Les auteurs ont filmé les 
rencontres de suivi et ils ont questionné les participants de la rencontre à l’aide d’une 
échelle de type Likert. L’étude révèle que 92 % des médecins (N=36) qui ont utilisé le 
cadre le trouvent facile à utiliser et utile pour les parents. Les autres professionnels 
présents à la rencontre (N=47) ont apprécié la rencontre et l’ont trouvé aidante pour les 
parents dans 89 % des cas et aidant pour eux dans 85 % des cas. Les parents (N=50) 
trouvent la rencontre aidante ou très aidante dans une proportion de   92 %. Les auteurs 
de l’étude ont conclu que le cadre de référence avait une structure flexible et qu’il était 
facile à apprendre et à utiliser. 
 
Dans les rencontres et les appels de suivi, il y a deux volets important; l’aspect 
médical et l’aspect psychosocial. Ils se distinguent l’un de l’autre mais ils sont tous les 
deux complémentaires dans les suivis effectués. L’aspect médical se traduit par un retour 
sur la maladie de l’enfant, un retour sur les circonstances du décès, des explications sur 
le rapport d’autopsie, sur les derniers examens médicaux et sur les risques génétiques 
(Eggly et al, 2011; William et al., 2008). William et al. (2008) incluent les aspects de la 
santé physique de la mère suite à l’accouchement dans l’aspect médical du suivi. Les 
auteurs mentionnent qu’il est important d’offrir du soutien aux mères et ils donnent 
l’exemple des questions pour l’arrêt de production de lait maternel.  
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 Pour l’aspect psychosocial, il est important de permettre à la famille l’expression 
des pensées et des émotions vécues (Eggly et al., 2011; William et al., 2008). En plus, 
d’une évaluation plus large des aspects psychosociaux, une évaluation du vécu du deuil 
doit être faite afin de déceler des signes de deuil pathologique (Cook, White, & Ross-
Russel, 2002; Eggly et al., 2011; William et al., 2008). Pour répondre aux différents 
besoins de la famille, des références vers des ressources communautaires peuvent être 
offertes durant la rencontre (William, 2008). Le soutien pour les frère et sœur et l’aide 
professionnelle nécessaire à la famille sont aussi des points importants à aborder durant 
la rencontre (Cook et al., 2002). 
 
Des auteurs ont publié des critères importants dans la réalisation des rencontres 
de suivi de deuil. Cook et al. (2002) ont écrit un article qualitatif rétrospectif basé sur 
leur expérience de cinq ans de suivi de deuil. Selon les auteurs, le moment idéal pour la 
rencontre avec l’équipe médicale est huit à douze semaines après le décès. Ce délai 
permet la réception des résultats d’autopsie et d’examen. De plus, cette période laisse le 
temps aux parents de réfléchir aux évènements entourant le décès et de formuler leurs 
questions.  
 
Documentation et ressources pour les parents 
Les parents endeuillés ont souvent besoin d’être outillés par les professionnels de 
santé pour la période de deuil. Différentes façons de soutenir les parents sont présentes 
dans la littérature. William et al. (2008) proposent d’aider les parents dans leur recherche 
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de maison funéraire avant le départ de l’hôpital. Suite au décès de leur enfant, les parents 
sont envahis par une gamme d’émotion, mais ils doivent rapidement faire des démarches 
auprès des maisons funéraires. Pour certains ce sera leur première fois et les auteurs 
suggèrent de soutenir les parents dans cette démarche. 
 
Les groupes de soutien pour les parents endeuillés sont des ressources utiles que 
les unités de soins intensifs doivent connaître pour référer les parents (Harvey et al., 
2008; Gibson et al., 2011; Truog et al., 2006; William et al. 2008). Les articles cités ne 
décrivent pas si ces groupes de soutien sont animés par des professionnels ou si ce sont 
des ressources de parents endeuillés qui soutiennent d’autres parents. L’efficacité des 
groupes de soutien pour le deuil des parents est mitigée selon la revue de la littérature de 
Harvey et al. (2008). Certaines études démontrent que les parents qui participent à des 
groupes de soutien ont des symptômes d’anxiété diminué par rapport au groupe témoin, 
mais d’autres études ne démontrent pas de différences significatives entre les deux 
groupes. Les parents affirment par contre que ces groupes sont aidants pour eux (Harvey 
et al., 2008).  
 
D’autres auteurs recommandent de fournir de la documentation aux parents lors 
du départ de l’hôpital et durant le suivi de deuil. Il peut s’agir d’information sur le deuil 
et les réactions de la famille (Gibson et al., 2011; Harvey et al., 2008). Les parents qui 
vivent eux mêmes un deuil ne savent pas comment soutenir les autres enfants de la 
famille et ils ne réalisent pas toujours l’impact du décès sur la famille élargie et 
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l’entourage. Les parents expriment une meilleure satisfaction du suivi lorsqu’on leur a 
remis de l’information écrite (Harvey et al., 2008).  
 
Clarke et Booth (2011)  proposent de remettre une copie du résumé de dossier 
médical aux parents. Dans une étude quantitative non expérimentale, les auteurs ont 
réalisé une enquête afin d’évaluer cette pratique à l’aide d’un questionnaire d’auto-
description et une échelle de type Likert. Ils ont questionné des familles dont l’enfant est 
décédé dans les 18 derniers mois et qui ont reçu un résumé de dossier (N=13/21 ont 
accepté), leur médecin de famille (N=21) et les néonatalogistes des huit USIN de la 
région (N=32). Le résumé de dossier contient l’histoire périnatale, l’état clinique 
périnatal, les problèmes néonatals, les circonstances du décès, un verbatim du certificat 
de décès officiel. Une des inquiétudes de remettre un résumé de dossier était que les 
parents ne comprennent pas le résumé. Pourtant, l’enquête révèle que la majorité des 
parents ont bien compris les informations (10/13). De plus, la grande majorité (12/13) a 
trouvé aidant d’avoir le résumé de dossier. Les parents affirment que le résumé favorise 
la compréhension et c’est aidant durant leur deuil. L’enquête a aussi révélé que très peu 
de néonatalogistes envoie une copie du résumé de dossier aux parents (3/32), malgré que 
la majorité des médecins de famille encourage cette pratique (19/21). 
 
En résumé, différentes interventions sont présentes pour les parents, mais très 
peu sont évaluées. Les interventions sont décrites, mais elles ne nomment pas ces 
interventions dans une perspective systémique ou en lien avec une vision du deuil. Des 
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liens seront faits entre le cadre conceptuel, le deuil et les besoins des parents et les 
interventions de suivi lors des recommandations dans le chapitre suivant.  
 
 
 
  
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
	  	  
 
 
 
 
 
 
 
 
 
Programme de suivi de deuil 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
	  	  
 
Le programme de suivi présenté dans les pages qui suivent est la dernière étape 
de la revue intégrative des écrits de Whittemore et Knalf (2005). Elle présente une 
synthèse des résultats qui permet d’obtenir la profondeur, l’ampleur et une nouvelle 
compréhension du suivi de deuil parental après un le décès d’un enfant aux soins 
intensifs. Dans la recension des écrits, il a été vu que les parents endeuillés sont à risque 
de développer différents problèmes de santé physique et de santé mentale. De plus, le 
contexte des soins intensifs augmente le risque de vivre un deuil plus long, plus 
compliqué et de développer un syndrome de stress post-traumatique (Kristensen et al., 
2012 ; Meert et al. 2010). Il est donc encore plus important d’offrir un suivi de deuil à 
ces parents pour prévenir ces divers problèmes de santé. Plusieurs articles rapportent le 
besoin des parents d’être en contact avec le personnel qui s’est occupé de l’enfant avant 
sa mort (Bright et al., 2009; Ganière & Fahrni-Nater, 2010; Meert et al., 2009). Les 
professionnels qui travaillent dans l’unité de soins intensifs où l’enfant est décédé 
connaissent les parents, la famille et la crise qu’ils traversent. Le suivi de deuil est un 
soin important à mettre en place pour aider ces familles. 
     
 La création de balises lors du suivi de deuil devrait permettre  à une unité de 
soins intensifs pédiatriques de mieux encadrer la pratique de suivi de deuil et d’offrir 
une équité dans les soins offerts à toutes les familles. Tel que discuté dans la recension 
des écrits, Borasino et al. (2011) ont mis en lumière qu’une bonne relation de confiance
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entre l’équipe traitante et la famille est le facteur qui influence positivement la 
possibilité de faire un suivi de deuil. Il est nécessaire que l’offre de suivi soit la même 
pour tous les parents qui perdent un enfant aux soins intensifs et qu’être un parent 
endeuillé soit le seul critère pour recevoir du suivi.  
 
 Le programme de suivi de deuil proposé est inspiré des deux modèles du cadre 
de référence du travail dirigé : le Dual Process Model (Stroebe & Schut, 1999) et le 
modèle de Calgary (Wright & Leahey, 2013). Le programme proposé s’étend sur une 
durée d’un an. Malgré qu’aucun résultat empirique n’appuie une longueur idéale du 
suivi, un an de suivi semble approprié pour accompagner les parents dans leur processus 
de deuil et les référer à d’autres ressources selon leurs besoins. Inglin et al. (2011) 
rapportent le besoin de suivi à long terme par une personne expérimentée en suivi de 
deuil qui a connu la famille. Un suivi de deuil d’une durée d’un an est un suivi assez 
long et réaliste à envisager pour une unité de soins intensifs pédiatriques.  
 
Pour le programme proposé, il est recommandé  qu’une infirmière de l’unité soit 
assignée au programme de suivi de deuil pour assurer la coordination. Cette infirmière 
ressource devrait connaître l’unité et avoir une expertise des soins infirmiers à la famille 
et du deuil.  L’infirmière ressource soutient les familles, mais elle soutient aussi les 
infirmières qui voudraient faire du suivi de deuil. Selon Ganière et Fahrni-Nater (2010), 
la pratique la plus recommandée est un suivi par l’infirmière soignante qui était présente 
lors du décès.  Différentes possibilités peuvent être envisagée pour faire le suivi auprès 
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des familles. Premièrement, l’infirmière qui était présente lors du décès peut décider de 
faire le suivi. Deuxièmement, une infirmière qui a pris soin de l’enfant et la famille 
durant l’hospitalisation pourrait aussi décidé de faire le suivi. Finalement, si aucune 
infirmière soignante ne peut faire le suivi, l’infirmière ressource en suivi de deuil 
prendra en charge le suivi de la famille.  De plus, l’infirmière soignante peut refuser 
totalement de faire le suivi, accepter d’en faire une partie ou accepter de le faire en 
entier. L’infirmière ressource soutient l’infirmière soignante pour les étapes du suivi 
auxquelles elle a décidé de participer et elle complète les autres étapes au besoin. 
 
Nous verrons maintenant plus en détails le programme proposé. Les 
recommandations pour le programme ont été organisés en cinq étapes, soit 1) le moment 
du décès, 2) deux à trois jours après le décès, 3) une semaine à un mois après le décès, 4) 
six à huit mois après le décès et 5) un an après le décès. Une activité annuelle est aussi 
proposée pour tous les parents endeuillés. Le tableau de la page suivante résume les 
étapes qui sont décrites ci-dessous. 
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Tableau 2  
Programme de suivi de deuil parental aux soins intensifs pédiatriques 
Temps Interventions Intervenant 
 
 
 
Au moment du décès 
• Écouter les parents et 
permettre l’expression des 
émotions; 
• Construire des souvenirs avec 
les parents; 
• Maison funéraire et résultats 
d’autopsie; 
• Évaluer ressources et soutien 
des parents. 
 
 
 
Infirmière soignante 
 
Deux à trois jours après le 
décès 
• Suivi téléphonique; 
• Funérailles; 
• Carte de condoléances. 
Infirmière ressource 
ou infirmière 
soignante 
 
Deux semaines à un mois 
après le décès 
• Suivi téléphonique. Infirmière ressource 
ou infirmière 
soignante 
 
Trois à quatre mois après le 
décès 
• Rencontre de suivi à l’hôpital. Infirmière ressource 
ou infirmière 
soignante 
 
Six à huit mois après le 
décès 
 
• Suivi téléphonique. Infirmière ressource 
ou infirmière 
soignante 
Un an après le décès • Envoyer une carte; 
• Rédiger et envoyer lettre de 
conclusion. 
Infirmière ressource 
ou infirmière 
soignante 
 
 
Annuellement 
 
 
• Activité de commémoration. 
Infirmière ressource, 
comité de soins 
palliatifs de l’unité, 
équipe de soins 
palliatifs de l’hôpital 
ou tous intervenants 
en charge de 
l’activité 
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Au moment du décès 
Le moment du décès est très important puisque ce moment restera dans la 
mémoire des parents pour toute leur vie. Plusieurs interventions peuvent être faites dans 
les heures suivant le décès et ces actions ont un impact pour les parents dans le vécu de 
leur deuil. La pratique de la candidate, lui a permis d’observer l’état de choc des parents 
au moment où leur enfant vient de mourir. Les parents semblent désemparés et paralysés 
devant l’absurdité de la mort de leur enfant et l’infirmière présente lors du décès peut 
intervenir de différentes façons pour les guider et les soutenir.  
 
L’attitude de l’infirmière est importante à ce moment. Selon Wright et Leahey 
(2013), chaque famille est unique. L’infirmière devrait reconnaître les besoins des 
parents et tenir compte de l’unicité de chaque famille en évitant d’appliquer une formule 
pour tous les parents. Les parents apprécient que l’infirmière prenne du temps pour les 
écouter et pour permettre l’expression de leurs émotions (Harvey et al., 2008). Ces 
auteurs rapportent aussi qu’ils apprécient que l’infirmière parle ouvertement et 
honnêtement de la perte. L’infirmière présente lors du décès se montre disponible et elle 
reconnaît la perte en offrant ses condoléances, mais elle respecte aussi le moment en 
gardant le silence et en offrant de l’intimité à la famille. Il est aussi recommandé que 
l’infirmière évite de fuir les parents, car les parents peuvent ressentir de la frustration 
lorsqu’ils ont l’impression qu’on ne se préoccupe pas d’eux (Harvey et al., 2008).  
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Construction des souvenirs 
Le deuxième rôle important de l’infirmière au moment du décès est de proposer 
aux parents de construire des souvenirs qu’ils pourront ramener avec eux à la maison. 
Les parents ne réalisent pas toujours que ces souvenirs sont précieux et qu’ils les 
aideront dans leur processus de deuil. L’infirmière propose aux parents de réaliser des 
empreintes des pieds et des mains de l’enfant, de mouler les pieds et les mains de 
l’enfant, de prendre des photos, de couper une mèche de cheveux de l’enfant et de 
rassembler tous les objets utilisés tel que la couverture, le bracelet d’hôpital et les 
vêtements (Gibson et al., 2011; Jensen, 2003; Miller et al., 2014; William et al., 2008). 
Les parents ne pensent pas tous à ces petits détails et c’est le rôle de l’infirmière de 
présenter les différentes façons de construire des souvenirs. Il est important de se 
rappeler que certains parents ne seront pas capables de participer à la construction des 
souvenirs et l’infirmière peut leurs proposer de les faire pour eux. L’infirmière doit aussi 
respecter le choix des parents de ne pas rien ramener. Elle peut leur souligner que les 
parents qui refusent les souvenirs expriment souvent des regrets plus tard (Harvey et al., 
2008), mais il est important que les parents se sentent respectés et il faut éviter qu’ils 
ressentent de la culpabilité face à leur choix. 
 
Maison funéraire et résultats d’autopsie 
Finalement au moment du décès, l’infirmière guide les parents dans les 
démarches pour trouver une maison funéraire et pour leur donner de l’information sur la 
procédure de demande des résultats d’autopsie. Tel que discuté dans la recension des 
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écrits, les parents doivent rapidement trouver une maison funéraire et pour plusieurs ce 
sera la première fois. L’infirmière peut alors aider la famille à trouver une maison 
funéraire. La démarche pour la demande des résultats d’autopsie doit être claire et 
remise en format papier aux parents pour ne pas qu’ils aient à chercher l’information 
s’ils décident d’en faire la demande. Les parents sont libres de demander les résultats et 
le rôle de l’infirmière est de leur fournir les explications pour entreprendre la démarche.  
 
Avant le départ de l’hôpital, l’infirmière évalue les ressources et le soutien des 
parents lors de leur retour à la maison. Elle avise les parents qu’elle ou une infirmière de 
l’unité prendra contact avec eux et qu’un suivi sera effectué auprès d’eux. Nous devons 
reconnaître que chaque famille est unique et que ce ne sont pas toutes les familles qui 
souhaitent un suivi de deuil. L’infirmière qui fait le suivi doit en tenir compte lorsqu’elle 
contacte les familles dans les jours suivants.  
 
Environ deux à trois jours après le décès   
Funérailles  
 Tel que discuté dans la recension des écrits, les parents apprécient la présence 
des soignants lors des funérailles (Gibson et al., 2011). Lors du premier appel 
téléphonique, l’infirmière de suivi de deuil propose à la famille de lancer l’invitation 
pour le service funéraire aux soignants. Si la famille accepte, l’infirmière diffuse ensuite 
les informations concernant les funérailles auprès de l’équipe des soins intensifs. Les 
soignants sont libres d’accepter ou non d’aller aux funérailles.  
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Suivi téléphonique 
Un appel de suivi peut être fait pour prendre contact avec la famille rapidement 
après le décès. Juste après le décès, la plupart des parents ont beaucoup de soutien de la 
part de la famille et des proches, mais certains parents n’ont pas beaucoup de soutien. La 
majorité des familles qu’elles aient du soutien ou non de leur milieux apprécient l’appel 
de l’infirmière. L’appel peut être fait par l’infirmière soignante présente lors du décès, 
l’infirmière qui a eu un bon lien avec la famille ou par l’infirmière ressource en suivi de 
deuil. Lors de cette première prise de contact, l’infirmière offre ses condoléances et elle 
répond aux questions des parents. L’infirmière répond aux besoins immédiats de la 
famille. Si l’enfant décédé est un nouveau-né, il est important d’apporter un soutien aux 
mères pour les questions de santé physique comme l’arrêt de production de lait maternel 
(William et al., 2008). Inglin et al. (2011) affirment que les parents ont besoin de 
conseils pour débuter leur processus de deuil. Selon le DPM (Stroebe & Schut, 1999), 
les endeuillés récent ont surtout des actions orientées vers la perte. L’infirmière peut 
encourager ces actions orientées vers la perte, tel que pleurer, honorer le défunt, ressentir 
la peine et la douleur. L’infirmière peut aussi suggérer la tenue d’un journal de bord du 
deuil (Inglin et al., 2011). Un journal où le parent endeuillé peut écrire ce qu’il ressent et 
les pensées concernant l’enfant décédé et la mort. 
 
Les parents ont besoin de pouvoir exprimer leur chagrin et que les soignants 
comprennent l’ampleur de celui-ci (Bright et al., 2009; Meert et al., 2009). Il est 
important que l’infirmière laisse du temps aux parents pour exprimer ce qu’ils ressentent 
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et ce qu’ils vivent lors des appels téléphoniques et lors de la rencontre de suivi. 
Finalement, l’infirmière informe la famille du prochain appel et elle leur laisse un 
numéro de téléphone pour rejoindre l’infirmière ressource au besoin. Les appels de suivi 
ont une durée variable selon le besoin des parents. L’appel peut être de courte durée, 10 
minutes ou jusqu’à une heure.  
 
Carte de condoléances 
Durant cette même période, une carte de condoléances est envoyée à la famille. 
Puisque les parents expriment un besoin d’être en contact avec le personnel qui s’est 
occupé de l’enfant avant sa mort (Bright et al., 2009; Meert et al., 2009; Ganière & 
Fahrni-Nater, 2010), l’infirmière de suivi offre la possibilité aux membres du personnels 
qui ont connu la famille de signer la carte. Les soignants qui ont envie de rédiger leurs 
propres condoléances peuvent le faire et l’infirmière poste la carte aux parents.  
 
Deux semaines  à un mois après le décès  
Appel de suivi 
Un appel téléphonique est souhaitable entre deux semaines et un mois après le 
décès. Lors de cet appel, l’infirmière évalue le système familial, les ressources et le 
processus de deuil des membres de la famille. L’infirmière peut intervenir auprès des 
deux parents, mais il est possible de rester dans une perspective systémique en discutant 
avec un seul des deux conjoints. Elle fait d’abord une évaluation des symptômes 
physiques et psychologiques de deuil chez les parents. Tel que rapporté dans la 
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recension des écrits, les parents qui perdent un enfant aux soins intensifs peuvent vivre 
plusieurs problèmes d’anxiété et de dépression (Bolton et al., 2013; Hendrickson, 2009; 
Murphy et al., 2014; Yeates et al., 2013; Youngblut et al., 2013), présentent davantage 
d’idées suicidaire et un risque plus élevé de suicide (Hendrickson, 2009) et une 
diminution de la concentration, une difficulté dans les prises de décision, des troubles du 
sommeil et de la fatigue chronique (Youngblut et al., 2013). Ils sont également plus à 
risque de développer un syndrome de stress post-traumatique, une dépression majeure et 
un deuil compliqué (Hendrickson, 2009). Dans le DPM, les auteurs mentionnent que 
plusieurs symptômes peuvent être ressentis et que plusieurs trajectoires sont possibles 
(Stroebe & Schut, 1999). Ces auteurs rapportent aussi qu’au début du processus de deuil, 
les actions seront orientées vers la perte, mais il peut aussi y avoir une oscillation entre 
la perte et la restauration.  
 
Les parents rapportent qu’ils ont besoin de pouvoir vivre leur deuil à leur façon 
et sans être jugés (Meert et al., 2009). Une intervention familiale à privilégier est de 
normaliser et légitimer les symptômes, les émotions et les actions des parents. De plus, il 
est important d’évaluer les stratégies d’adaptation des parents et de les renseigner sur les 
différences entre les hommes et les femmes dans le vécu du deuil et les stratégies 
d’adaptation. Selon Alam et al. (2010), les femmes ont plus tendance à prendre une 
pause du travail pour se concentrer sur la vie familiale tandis que les hommes ont 
tendance à retourner plus vite au travail; les femmes ont plus tendance à pleurer de façon 
intense et prolongée et de parler de l’enfant décédé, tandis que les hommes parlent 
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moins intensément de l’enfant décédé et ils ont tendance à vivre un deuil plus intime, en 
solitaire. L’infirmière démontre sa neutralité en respectant et en normalisant les 
réactions de chacun des conjoints et elle valorise l’acceptation de la différence entre les 
conjoints. Elle peut ensuite proposer des rituels pour aider la famille, souligner les forces 
de la famille, du couple et des membres de la famille.  
 
Ensuite, une évaluation du système familiale et de ses sous-systèmes est faite. 
L’infirmière prend cette occasion pour discuter de la fratrie et du deuil selon les stades 
de développement. Dans le DPM, le deuil est vu comme un processus interpersonnel et 
il est important d’en tenir compte dans l’évaluation de la famille (Stroebe et Schut, 
1999). La mort d’un enfant amène inévitablement des changements dans la structure, le 
fonctionnement et le développement de la famille. L’infirmière doit rester systémique et 
elle doit faire une évaluation des ressources, des besoins, des stratégies d’adaptation de 
la famille et de chacun des membres de la famille. En posant des questions systémiques, 
elle tente de découvrir les plus grandes sources de souffrance de la famille et ses forces. 
Dans son évaluation, l’infirmière tente aussi de faire ressortir les croyances des parents 
et leur perception de la mort de l’enfant. Elle peut ensuite ébranler les croyances 
contraignantes et soutenir les croyances facilitantes. Si des croyances contraignantes 
persistent ou que les symptômes de deuil perturbent grandement la capacité de réaliser 
les activités quotidiennes, l’infirmière encourage les parents à aller chercher de l’aide 
professionnelle comme un psychologue, un médecin ou une travailleuse sociale au 
CLSC ou si c’est possible au soutien des employés. 
	  	  
60	  
Ensuite, l’infirmière qui fait le suivi s’assure que toute la documentation utile 
pour les besoins de la famille leur a été envoyée et elle s’assure de faire le pont avec les 
ressources communautaires. L’infirmière doit avoir une connaissance des ressources 
communautaires et d’être en mesure d’y référer les familles au besoin.  
 
L’appel téléphonique permet aussi de planifier la rencontre de suivi avec l’équipe 
interprofessionnelle à trois ou quatre mois après le décès. L’infirmière offre aux parents 
la rencontre, elle voit avec eux le meilleur moment pour la réaliser et elle leur suggère de 
noter leurs questions avant la rencontre. L’infirmière organise aussi la rencontre avec les 
autres membres de l’équipe qui seront présents.  
 
Trois à quatre mois après le décès  
Rencontre de suivi avec l’équipe 
Une rencontre de suivi est recommandée à trois ou quatre mois après le décès. Ce 
délai est souvent nécessaire pour laisser le temps aux parents de réfléchir aux 
évènements entourant le décès, de formuler leurs questions  et de permettre la réception 
des résultats d’autopsie et d’examen (Cook et al., 2002). Il est important de permettre 
aux parents de poser leurs questions lors de cette rencontre de suivi (Bright et al., 2009). 
La rencontre de suivi répond aussi au besoin des parents d’être en contact avec le 
personnel qui a pris soins de leur enfant et qui sont des témoins de l’expérience qu’ils 
viennent de traverser (Inglin et al., 2011). La rencontre se fait à l’hôpital, mais il est 
	  	  
61	  
préférable de pouvoir réserver une salle à l’extérieure de l’unité où l’enfant est décédé et 
de laisser la choix aux parents de retourner sur l’unité s’ils le désirent. 
 
Plusieurs auteurs suggèrent que la rencontre se déroule avec une petite équipe 
multidisciplinaire afin de couvrir tous les aspects médicaux et psychosociaux de la 
rencontre et afin de faciliter le partage des émotions (Eggly et al., 2011). L’infirmière 
qui organise la rencontre invite le médecin et l’infirmière qui se sont occupé de l’enfant, 
la travailleuse sociale, l’intervenant spirituel et tout autre consultant significatif qui a été 
impliqué durant l’hospitalisation. Eggly et al. (2011) propose une structure pour le 
déroulement de la rencontre en précisant que la structure n’est pas fixe et qu’il faut 
s’ajuster à l’unicité et aux besoins de chaque famille. Un aspect médical et un aspect 
psychosocial font partis de la rencontre de suivi. L’aspect médical se traduit par un 
retour sur la maladie de l’enfant, un retour sur les circonstances du décès, des 
explications sur le rapport d’autopsie, sur les derniers examens médicaux et sur les 
risques génétiques (Eggly et al, 2011; William et al., 2008). Il est important de permettre 
à la famille l’expression des pensées et des émotions vécues et de faire une évaluation 
plus large des aspects psychosociaux (Cook, et al., 2002; Eggly et al., 2011; William et 
al., 2008). Une évaluation du vécu du deuil doit être faite afin de déceler des signes de 
deuil pathologique qui pourraient déjà être présents.  
 
Après la rencontre, il est suggéré de faire un débriefing avec les professionnels 
qui ont participé à la rencontre (Eggly et al., 2011). Un débriefing permet à l’équipe de 
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s’interroger sur sa pratique de rencontre de suivi et de s’offrir du soutien mutuel entre les 
professionnels qui ont participé à la rencontre. 
 
Six à huit mois après le décès 
Suivi téléphonique 
Un appel téléphonique est souhaitable à six ou huit mois après le décès. Lors de 
cet appel, l’infirmière fait une évaluation et intervient de différentes façons auprès des 
parents comme à l’appel entre deux semaines ou un mois suivant le décès. Elle évalue 
les ressources et le soutien et elle évalue comment les parents vivent le deuil. Il n’y a pas 
de temps défini pour la durée d’un deuil, mais on sait que le contexte des soins intensifs 
augmente le risque de vivre un deuil plus long, plus compliqué et de développer un 
syndrome de stress post traumatique (Kristensen et al., 2012 ; Meert et al. 2010). Il est 
donc important de normaliser les actions orientées vers la perte qui sont encore 
présentes. Il est aussi important de s’assurer que les parents posent tous les deux des 
actions orientées vers la restauration. Tel que présenté dans la recension des écrits, on 
peut s’attendre qu’au début du processus de deuil, les parents aient tendance à être 
orienté vers la perte et que plus le processus avance, plus les actions devraient être 
orientées vers la restauration (Stroebe & Schut, 2010). L’infirmière peut suggérer des 
comportements aux familles pour les encourager vers la restauration comme les 
nouveaux rôles ex : parent d’un enfant mort, faire de nouvelles activités, se changer les 
idées.  
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Ensuite, l’infirmière réévalue les besoins de documentation utile pour la famille 
et elle peut suggérer d’autres ressources communautaires. 
 
Un an après le décès 
Carte 
 À un an après le décès les parents peuvent revivre plusieurs émotions et il est 
important de reconnaître leur souffrance. L’infirmière de suivi de deuil envoie une carte 
pour commémorer la mort de l’enfant et offrir de la compassion aux parents durant cette 
période difficile de l’année.  
 
Lettre de conclusion  
Il est recommandé d’envoyer une lettre thérapeutique à la fin du suivi. Wright et 
Leahey (2013) décrivent la lettre thérapeutique. Dans cette lettre, l’infirmière résume la 
liste des interventions proposées, elle fait ressortir les forces de la famille, elle renforce 
les changements adoptés et les efforts de la famille et elle fait l’inventaire des résultats 
obtenus. C’est aussi une façon de conclure la relation avec la famille. Les familles 
apprécient beaucoup ces lettres et les relisent souvent (Wright & Leahey, 2013).  
 
Annuellement 
Il est recommandé que l’unité de soins intensifs organise une activité de 
commémoration pour les enfants décédés durant la dernière année. Si le centre 
hospitalier organise déjà une journée de commémoration, l’infirmière de suivi de deuil 
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invite les parents à la rencontre et elle s’assure qu’une invitation leur sera envoyée. 
L’infirmière invite aussi les membres de l’équipe de l’unité de soins intensifs 
pédiatriques à participer à l’activité de commémoration. La présence du personnel 
soignant lors des journées de commémoration est appréciée par les parents endeuillés 
(Macdonald et al., 2005). Durant l’activité, il est recommandé de faire des lectures de 
poèmes et du nom des enfants décédés. Il est important d’éviter de lire des textes 
religieux afin de respecter les croyances et les groupes religieux de chaque parent. Il est 
aussi important de laisser un moment pour que les parents puissent échanger entre eux.  
Selon l’étude de Macdonnald et al. (2005) les parents apprécient de pouvoir échanger 
avec des gens qui vivent la même chose qu’eux.  
 
Un outil résumé du programme est présenté à l’Appendice B. Il contient 
l’échéancier, les interventions et des exemples de question pour intervenir auprès des 
parents. 
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Discussion 
 
Conditions pour l’implantation du programme 
Certaines conditions sont importantes pour favoriser l’implantation du 
programme. Pour faire les appels, envoyer les cartes et la documentation et pour 
organiser la rencontre de suivi, l’infirmière doit avoir du temps. Il est recommandé que 
l’infirmière soit  libérée de ses tâches auprès des patients. Il est important que ça ne 
s’ajoute pas à ses tâches de la journée, mais qu’elle ait un temps réservé au suivi auprès 
des parents. Il est aussi recommandé que l’infirmière limite à une heure maximum les 
suivis téléphoniques. Il est possible que les appels durent moins longtemps selon les 
besoins des parents, mais au-delà d’une heure, il devient difficile pour une infirmière de 
garder sa concentration dans la conversation thérapeutique.  
 
Deuxièmement, il est recommandé d’offrir de la formation à l’infirmière 
ressource en suivi de deuil et aux infirmières de l’unité. Comme toutes les infirmières 
pourront intervenir auprès des parents, il est important qu’elles reçoivent toutes de la 
formation. La formation devrait contenir de l’information sur le deuil (les nouvelles 
théories, le deuil parental) et sur l’intervention systémique familiale. Tel que discuté 
dans le choix du cadre théorique, dans une problématique de santé complexe, comme 
celle de la mort d’un enfant, une approche systémique familiale est le meilleur choix 
pour intervenir auprès des familles (Wright & Leahey, 2013). 
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Finalement, il est recommandé que l’infirmière utilise un aide mémoire qui l’aide 
à être rigoureuse dans le suivi auprès des familles. Il est plus facile de respecter les 
échéanciers s’il y a un système de rappel en place. De plus, il est utile de documenter le 
travail auprès des parents. À l’aide d’un outil pour noter les besoins des parents, les 
interventions faites et la documentation envoyée, l’infirmière est mieux préparée pour le 
prochain suivi et elle peut mieux intervenir. Un exemple d’outil que l’infirmière peut 
utiliser est présenté à l’Appendice 3. Il est recommandé que l’infirmière ressource en 
suivi de deuil soit en charge des dossiers des familles qui sont suivis pour qu’ils soient 
facilement accessibles et qu’ils ne soient pas dispersés entre différents intervenants.  
 
Forces et limites 
Ce travail dirigé permet une meilleure compréhension de la réalité des parents 
qui perdent un enfant aux soins intensifs pédiatriques et du suivi qu’il est recommandé 
de leur offrir. Le deuil parental et les besoins des parents ont été explorés. La force de ce 
travail est qu’il est spécifique aux soins intensifs pédiatriques et au deuil soudain. La 
plus grande limite du sujet est le peu d’article trouvés. Les articles sur les interventions 
en suivi de deuil sont peu nombreux et lorsqu’on limite les interventions aux soins 
intensifs pédiatriques le sujet devient encore plus pointu. Une autre limite est le type 
d’article retrouvé. Plusieurs articles de la recension sur les interventions sont descriptifs 
et les interventions n’ont pas été évaluées. Tel que discuté plus haut, le focus de la 
recherche semble plus axée sur les soins curatifs que les soins palliatifs et le suivi de 
deuil. De plus, la question d’éthique d’offrir des interventions en suivi de deuil à 
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certaines familles et de former un groupe témoin qui ne bénéficierait pas de ces 
interventions pourrait aussi expliquer le peu de recherche quantitative expérimentale 
(Harvey et al., 2008; Truog et al., 2006).  
 
Aspects novateurs  
L’implication des infirmières des soins intensifs dans le suivi de deuil est un 
aspect novateur de ce projet. L’infirmière peut ainsi soutenir les parents dans les 
symptômes de deuil qui affectent le fonctionnement et le développement familial et 
tenter de prévenir certaines complications du deuil. C’est un nouveau rôle de l’infirmière 
qui est mis de l’avant. Un autre aspect nouveau du travail est l’association des deux 
cadres théoriques. Des liens entre le modèle de Calgary (Wright & Leahey, 2013) et le 
DPM (Stroebe & Schut, 1999) ont été faits et le programme tient compte à la fois d’une 
théorie du deuil et d’une approche familiale.  
 
 
 
 
 
 
 
	  	  
 
 
 
 
 
 
 
 
 
Conclusion 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
	  	  
 
Chaque année au Québec, plusieurs parents et familles font face au décès d’un 
enfant aux soins intensifs pédiatriques. Les infirmières voient les parents quitter les soins 
intensifs et retourner à la maison sans leur enfant. Les infirmières sont témoin de la 
détresse des parents pendant le séjour aux soins intensifs et lors du décès et elles 
trouvent difficile de les laisser partir en sachant qu’ils ne bénéficieront plus du soutien 
des professionnels de la santé après leur départ. Très peu de suivi est offert et les parents 
doivent chercher eux-mêmes du soutien.   
 
Ce type de décès, souvent soudain et inattendu, amène beaucoup de perturbations 
pour chacun des parents, dans le couple et dans la famille. Les parents sont plus à risque 
de développer des maladies liées au stress et à la dépression, de présenter des idées 
suicidaire et de faire une tentative de suicide, de ressentir différents symptômes tel que 
la diminution de la concentration, difficulté dans les prises de décision, des troubles du 
sommeil et fatigue chronique et de présenter un incidence de mortalité plus élevé 
(Bolton et al., 2013; Hendrickson, 2009; Kristensen et al., 2012 ; Youngblut, Brooten, 
Cantwell, Del Moral et Tatapally, 2013;  Murphy, Shevlin et Elklit, 2014; Yeates, Hunt, 
Saleh, Semsarian et Ingles, 2013). Après un décès, les parents ont plusieurs façons de 
s’adapter à la perte de leur enfant et il y a des différences fondamentales entre les 
hommes et les femmes. De plus, un décès aux soins intensifs pédiatrique a un impact sur 
le deuil des parents. En effet, ils sont susceptibles de vivre un deuil plus long, de 
développer un syndrome de stress post-traumatique et de vivre un deuil plus complexe.  
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Les parents qui ont perdu un enfant aux soins intensifs expriment des besoins. Ils 
souhaitent un contact avec les soignants, un suivi de deuil, pouvoir exprimer la perte, 
donner un sens à la perte, avoir de l’espoir et vivre leur spiritualité (Meert et al., 2009;  
Bright, Belew et al., 2009; Ganière et Fahrni-Nater, 2010). Des interventions ont été 
recensées, analysées, critiquées et classées pour tenter de répondre à la problématique. 
Le système de santé actuel vit des compressions budgétaires importantes et il est difficile 
d’imaginer de libérer une ressource aussi en demande qu’une infirmière de soins 
intensifs pour faire un suivi de deuil. Par contre, il est important de se questionner sur la 
santé des parents endeuillés et sur les conséquences de les laisser à eux-mêmes dans la 
société.  
 
 Un programme de suivi de deuil a été développé par la candidate pour appliquer 
les interventions de suivi de deuil dans la pratique infirmière et ainsi répondre aux 
besoins des parents. L’innovation de ce programme est la création d’un rôle d’une 
infirmière ressource en deuil et l’implication directe des infirmières soignantes dans le 
suivi de deuil. Il a été recommandé de libérer et de former les infirmières pour qu’elles 
puissent intervenir auprès des parents.  
 
 Ce travail a aussi mis en lumière la complémentarité de deux cadres de référence 
pour intervenir avec les familles en deuil, le Duel process model (Strobea et Schut, 
1999) et le modèle de Calgary (Wright et Leahey, 2013). Il serait intéressant d’aborder 
les situations de deuil avec une perspective familiale et avec cette nouvelle théorie qui 
	  	  
71	  
semble inclure la diversité des réactions possibles. Il serait aussi intéressant de voir 
émerger une nouvelle théorie du deuil qui aborde le deuil d’un point de vu systémique 
familiale.  
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
	  	  
 
 
 
 
 
 
 
 
 
Références 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
	  	  
73	  
Alam, R., Barrera, M., D’Agostino, N., Nicholas, D.B., & Schneiderman, G. (2012). 
Bereavement experiences of mothers and fathers over time after the death of 
achild du to cancer. Death studies, 36(1), 1-22. doi: 
10.1080/07481187.2011.553312 
Bennet, K. M., Gibbons, K., & Mackenzie-Smith, S. (2010). Loss and restoration in later 
life: an examination of dual process model of coping with bereavement. 
Omega, 61(4), 315-332. doi: 10.2190/OM.61.4.d 
Bolton, J. M., Au, W., Walid, R. Chateau, D., Martens, P. J., Leslie, W. D., …  Sareen, 
J.  (2013). Parental Bereavement After the Death of an Offspring in a Motor 
Vehicle Collision. A Population-based Study. American journal of 
epidemiology, 179(2), 177-185. doi: 10.1093/aje/kwt247 
 
Borasino, S., Morrisson, W. E., Silberman, J., & Feudtner, C. (2011). Factors associated 
with pediatric critical care attending follow-up with families after the death of 
a patient : A national survey with an experimental design. Pediatric critical 
care medecine, 12(6), 622-627. doi: 10.1097/PCC.0b013e318207122f 
 
Borasino, S., Morrisson, W., Silberman, J., Nelson, R. M., & Feudtner, C. (2008). 
Physicians’ Contact With Families After the Death of Pediatric Patients: A 
Survey of Pediatric Critical Care Practitioners’ Beliefs and Self-Reported 
Practices. Pediatrics, 122(6), 1174-1178. doi:10.1542/peds.2008-0952 
 
Bright, K. L., Huff, M. B., & Hollon, K. (2009). A Broken Heart - The Physician's Role: 
Bereaved Parents Perceptions of Interactions with Physicians. Clinical 
Pediatric, 48(4), 376-382. doi: 10.1177/0009922808327055 
 
Clarke, P., & Booth, D. (2011). Copying medical summaries on deceased infants to 
bereaved parents. Acta paediatrica, 100(9), 1262-1266. 
doi: 10.1111/j.16512227.2011.02276.x 
 
Cook, P., White, D. K., & Ross-Russel, R. I. (2002). Bereavement support following 
sudden and unexpected death - guidelines for care. Archive Disease in 
Childhood, 87, 36-38. doi: 10.1136/adc.87.1.36 
 
D’Agostino N. M., Berlin-Romalis D., Jovcevska, V., & Barrera M. (2008). Bereaved 
parents perspectives on their needs. Palliative and Supportive Care. 6, 33-41. 
doi: 10.1017/S1478951508000060 
 
DeJong-Berg, M. A., & deVlaming, D. (2005). Bereavement care for families part 1: a 
review of a paediatric follow-up programme. Journal of palliative nursing, 
11(10), 533-539. doi: http://dx.doi.org/10.12968/ijpn.2005.11.10.19981 
 
	  	  
74	  
Duhamel. F. (2007). La santé et la famille : Une approche systémique en soins 
infirmiers (2iem ed.). Montréal : Gaëtan Morin. 
 
Dyregrov, A., & Gjestad, R. (2011). Sexuality Following the Loss of a Child. Death 
studies, 35(4), 289-315. doi: 10.1080/07481187.2010.527753 
 
Eggly, S., Meert, K. L., Berger, J., Zimmerman, J., Anand, K. J. S., Newth, C. J. L., … 
Nicholson, C. (2011). A framework for conducting follow-up meetings with 
parents after a child's death in the pediatric intensive care unit. Pediatric 
critical care medecine, 12(2), 147-152. doi: 10.1097/PCC.0b013e3181e8b40c 
 
Eggly, S., Meert, K. L., Berger, J., Zimmerman, J. Anand, K.S. J., Newth, C., … 
Nicholson, C. (2013). Physicians Conceptualization of "Closure" as a Benefit 
of Physician-Parent Follow-up Meetings after a Child's Death in the Pediatric 
Intensive Care Unit. Journal of palliative care, 29(2), 69-75. 
 
Fanos, J. H., Little, G. A., & Edwards, M. W. (2009). Candles in the snow : Ritual and 
memory for siblings of infants who died in the intensive care nursery. The 
Journal of pediatrics, 154(6), 849-853. doi: 10.1016/j.jpeds.2008.11.053 
 
Ganière, J. & Fahrni-Nater, P. (2010). De l’enquête à l’offre de soutien des parents 
endeuillés. Éthique, 9, 13-20. doi : 10.1016/j.medpal.2009.12.003  
 
Gibson, J., Finney, S., & Boilanger , M. (2011). Developing a Bereavement Program in 
the Newborn Intensive Care Unit. Journal of perinatal & neonatal nursing, 
25(4), 331-341. doi: 10.1097/JPN.0b013e3182307ffe 
 
Hall, C. (2014). Bereavement theory : recent developments in our understanding of grief 
and bereavement. Cruse Bereavement care, 33(1), 7-12. doi: 
10.1080/02682621.2014.902610 
 
Harvey, S., Snowdon, C., & Elbourne, D. (2008). Effectiveness of bereavement 
interventions in neonatal intensive care : A review of the evidence. Seminars 
in fetal and neonatal medecine, 13(5), 341-356. doi: 
10.1016/j.siny.2008.03.011 
 
Hendrickson, K. (2009). Morbidity, mortality, and parental grief. A review of the 
literature on the relationship between the death of a child and the subsequent 
health of parents. Palliative and supportive Care, 7(1), 109-119. doi: 
10.1017/S1478951509000133 
 
Inglin, S.,  Hornung, R., & Bergstraesser, E. (2011). Palliative care for children and 
adolescents in Switzerland: a needs analysis across three diagnostic groups. 
European Journal of Pediatrics,  170, 1031-1038. doi: 10.1007/s00431-011-
	  	  
75	  
1398-5 
 
 
Institut national de santé publique du Québec (2008). SOINS PALLIATIFS DE FIN DE 
VIE AU QUÉBEC: DÉFINITION ET MESURE D’INDICATEURS. Partie 2 : 
POPULATION PÉDIATRIQUE (moins de 20 ans). 
Institut de la statistique du Québec (2013).  Tableau statistique. Décès infantiles et taux 
de mortalité infantile selon le sexe, Québec, 1971-2012. Repéré 
à http://www.stat.gouv.qc.ca/statistiques/population-demographie/deces-
mortalite/308.htm  
Jansen, J. (2003). A bereavement model for the intensive care nursery. Neonatal 
Network, 22(3), 17-23. doi: 10.1891/0730-0832.22.3.17 
 
Kristensen, P., Weisæth, L., & Heir, T. (2012). Bereavement and Mental Health after 
Sudden and Violent Losses : A Review. Psychiatry: Interpersonal and 
Biological Processes, 75(1), 76-97.  doi: 10.1521/psyc.2012.75.1.76 
 
Lund, D., Caserta, M., Utz, R., & De Vries, B. (2010). Experiences and early coping of 
bereavement spouses/partners in an intervention based on the dual process 
model. OMEGA, 61(4), 291-313. doi: 10.2190/OM.61.4.c 
 
Macdonald, M. E., Liben, S., Carnaval, F.A., Rennick, J. E., Wolf, S. L., Meloche, D., & 
Cohen R. (2005). Perspectives on hospital staff members acts of kindness ans 
commemoration after childs death. Pediatrics, 116(4), 884-890. doi: 
10.1542/peds.2004-1980 
 
Meert, K. L., Briller, S. H., Myers Schim, S., & Thurston, C. S. (2008). Exploring 
parents’ environmental needs at the time of a child’s death in the pediatric 
intensive care unit. Pediatric Critical Care Medecine. 9(6), 623-628. doi: 
10.1097/PCC.0b013e31818d30d5 
 
Meert, K. L., Briller, S. H., Myers Schim, S., Celia Thurston, C., & Kabel, A. (2009). 
Examining the Needs of Bereaved Parents in the Pediatric Intensive Care 
Unit: A Qualitative Study. Death Studies, 33(8), 712-740. doi: 
10.1080/07481180903070434 
 
Meert, K. L., Donaldson, A. E., Newth, C., Harrison, R., Berger, J. … Shear, K. (2010). 
Complicated grief and associated risk factors among parents following a 
child's death in the pediatric intensive care unit. Archives of Pediatrics & 
Adolescent Medecine. 164(11), 1045-1051. doi: 
10.1001/archpediatrics.2010.187 
 
	  	  
76	  
Meert, K. L., Eggly, S., Berg, R. A., Wessel, D. L., Newth, C. J. L., Shanley, T. P., … 
Nicholson, C. E. (2014). Feasibility and Perceive  Benefits of a Framework 
for Physician-Parent Follow-Up Meetings After a Child’s Death in  the PICU. 
Pediatric critical care, 42(1), 148-157. doi: 10.1097/CCM.0b013e3182a26ff3 
 
Meert, K.L., Eggly, S., Berger, J., Zimmerman, J., Anand, K.J., Newth, C.J., … 
Nicholson, C. (2011). Physicians’ experiences and perspectives regarding 
follow-up meetings with parents after a child’s death in the pediatric intensive 
care unit. Pediatric Critical Care Medecine, 12(2), 64-68. doi: 
10.1097/PCC.0b013e3181e89c3a 
 
Meert KL, Eggly S, Pollack M,  Anad, K.S.J., Zimmerman, J., Carcillo, J., … 
Nicholson, C. (2007) Parents perspectives regarding a physician-parent 
conference after their child’s death in the pediatric intensive care unit. The 
Journal of Pediatrics, 151(1), 50–55. doi: 10.1016/j.jpeds.2007.01.050 
 
Meert, K. L., Thurston, C. S., & Briller, S. H. (2005). The spiritual needs of parents at 
the time of their child’s death in the pediatric intensive care unit and during 
bereavement: A qualitative study. Pediatric critical care medecine, 6(4), 420-
427. doi: 10.1097/01.PCC.0000163679.87749.CA 
 
Meert K.L., Thurston C.S., & Thomas R. (2001). Parental coping and bereavement 
outcome after the death of a child in the pediatric intensive care unit. Pediatric 
Critical Care Medicine, 2(4), 324-328. 
 
Michon, B., Balkou, S., Hivon, R., & Cyr, C. (2003). Death of a child: Parental 
perception of grief intensity – End-of-life and bereavement care. Paediatric 
Child Health, 8(6), 363-366. 
 
Miller, L. H., Lindley, L. C.,  Mixer, S. J., Fornehed, ML., & Niederhauser, V. P. 
(2014). Developing a perinatal memory-making program at a children's 
hospital. American journal of maternal child nursing, 39(2), 102-106. doi: 
10.1097/NMC.0000000000000016 
 
MSSS (2010). Politique en soins palliatifs de fin de vie. Repéré à 
http://publications.msss.gouv.qc.ca/acrobat/f/documentation/2004/04-828-
02.pdf   
 
Murphy, S., Shevlin, M., & Elklit, A. (2014). Psychological Consequences of Pregnancy 
Loss and Infant Death in a Sample of Bereaved Parents. Journal of Loss and 
Trauma, 19, 56-69.   doi: 10.1080/15325024.2012.735531 
 
Noizet-Yverneau, O., Deschamps, C., Lempp, F.,  Daligaut, I., Delebarre, G.,  David, A., 
… Bednarek-Weirauch, N. (2013). Coffrets de souvenirs en réanimation 
	  	  
77	  
néonatale et pédiatrique - ressenti des soignants un an après leur mise en 
place. Archives de pédiatrie, 20(9), 921-927. doi: 
10.1016/j.arcped.2013.06.003 
 
Rostilia, M. Saarela, J., & Kawachi, I. (2012). Mortality in parents following the death 
of a child a nationwide follow-up study from Sweden. Journal of 
Epidemiology & Community Health, 66(10), 927-933 doi:10.1136/jech-2011-
200339  
 
Stroebe, M., & Schut, H. (2010). The Dual process model of coping with bereavement A 
decade on. OMEGA, 61(4), 273-289. doi: 10.2190/OM.61.4.b 
 
Stroebe, M. & Schut, H. (1999). The Dual process model of coping with bereavement. 
Death Studies, 23(3), 197-224. doi:10.1080/074811899201046 
 
Truog, R. D., Meyer, E. C., & Burns, J. P. (2006). Toward interventions to improve end-
of-life care in the pediatric intensive care unit. Critical care medicine, 34(11), 
373-379. doi: 10.1097/01.CCM.0000237043.70264.87 
 
Wender, E., & The Committee on psychocosocial aspects of child and family health. 
(2012). Supporting the family after the death of a child. Pediatrics, 130(6), 
1164-1169. doi: 10.1542/peds.2012-2772 
 
Whittemore, R. (2005). Analysis of integration in nursing science and practice. Journal 
of Nursing Scholarship, 37(3), 261-267. doi: 10.1111/j.1547-
5069.2005.00045.x  
 
Whittemore, R., & Knafl, K. (2005). The integrative review: updated methodology. 
Journal of Advanced Nursing, 52(5), 546-553. doi: 10.1111/j.1365-
2648.2005.03621.x  
 
Wijngaards-de Meij, L., Stroebe, M.,  Schut, H., Stroebe, W., den Bout, J., van der 
Heijden, P. G. M., & Dijkstra, I. (2008). Parents grieving the loss of their 
child: interdependence in coping. British Journal of Clinical Psychology, 47, 
31-42. doi: 10.1348/014466507X216152 
 
Williams, C., Munson, D.,  Zupancic, J., & Kirpalani, H. (2008). Supporting bereaved 
parents- practical steps in providing compassionate perinatal and neonatal 
end-of-life care - A North American perspective. Seminars in fetal and 
neonatal medecine, 13(5), 335-340. doi: 10.1016/j.siny.2008.03.005 
 
Wright, P. M., & Hogan, N. S. (2008). Grief theories and models. Journal of hospice 
and palliative nursing, 10(6), 350-356. doi: 
10.1097/01.NJH.0000319194.16778.e5 
	  	  
78	  
Wright, L. M., & Leahey, M. (2013). Nurses and families: A guide to family assessment 
and intervention (Six Ed.). Philadelphia : F. A. Davies. 
Yeates, L. Hunt, L. Saleh, M., Semsarian C. & Ingles, J. (2013). Poor psychological 
wellbeing particularly in mothers following sudden cardiac death in the 
young. European Journal of Cardiovascular Nursing, 12(5), 484-491. doi: 
10.1177/1474515113485510 
 
Youngblut J. M., Brooten, D., Cantwell, G. P., Del Moral, T. & Tatapally, B. (2013). 
Parent health and functioning 13 months after infant or child NICU-PICU 
death. Pediatrics, 132(5), 1295-1301. doi: 10.1542/peds.2013-1194 
 
 
	  	  
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
Appendice A 
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Appendice B 
Programme de suivi de deuil parental aux soins intensifs pédiatriques : guide pour 
l’infirmière 
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Au moment du décès 
• Écouter les parents et permettre l’expression des émotions 
- Offrir ses condoléances à la famille;  
- Laisser un moment pour que la famille se recueille autour du corps; 
- Retourner dans la chambre après quelques minutes.  
 
• Construire des souvenirs avec les parents 
- Créer un environnement calme; 
- Offrir aux parents de faire des empreintes des pieds et des mains de l’enfant, de 
mouler les pieds et les mains de l’enfant, de prendre des photos, de couper une 
mèche de cheveux de l’enfant et de rassembler tous les objets utilisés tel que la 
couverture, le bracelet d’hôpital et les vêtements; 
- Remettre les objets aux parents dans les boîtes prévues pour le retour à la 
maison; 
 
• Maison funéraire et résultats d’autopsie 
- Proposer aux parents les maisons funéraires qui offrent des arrangements pour 
les décès d’enfant en dessous d’un an et sinon conseiller aux parents d’aller vers 
une maison funéraire de leur quartier; 
- Remettre aux parents la procédure pour la demande de résultats d’autopsie et la 
lire une fois avec eux. 
 
• Évaluer ressources et soutien des parents 
- Est-ce qu’il y aura des gens qui seront auprès de vous lors de votre retour à la 
maison? 
- En quittant l’hôpital aujourd’hui qui sera avec vous? Qui pouvez-vous 
téléphoner? 
- Et pour les prochains jours? 
- Comment voyez-vous votre retour? Qu’allez-vous faire à votre retour à la 
maison? 
 
Deux à trois jours après le décès 
• Suivi téléphonique #1 
- Trouver un endroit calme et planifier une heure sans être dérangée; 
- Toujours avoir une voie douce et calme lors des appels de suivis; 
- Se présenter aux parents s’ils ne connaissent pas l’infirmière qui fera le suivi; 
- Offrir ses condoléances; 
- Prenez des nouvelles des deux parents et de la fratrie; 
Ex. : Comment se passe votre retour à la maison? Comment les enfants ont réagi 
lorsque vous leur avez annoncé la nouvelle? Comment avez-vous annoncé la 
mort aux autres enfants? Qui semble le plus affecté par la perte de votre enfant? 
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Comment le démontre-t-il? Qu’est-ce que vous pensez que vos enfants 
comprennent de la mort, de ce qui est arrivé? 
- Enseignement en lien avec la compréhension de la mort de la fratrie et les stades 
de développement; 
- Normaliser et légitimer les actions orientées vers la perte, tel que pleurer, 
honorer le défunt, ressentir la peine et la douleur; 
Ex : C’est normal que vous pleuriez beaucoup. C’est normal que vous ayez 
besoin de parler beaucoup de l’enfant. Je peux à peine imaginer à quel point vous 
devez souffrir après la mort de votre enfant. Vous vivez l’expérience la plus 
difficile qu’une personne peut vivre. (Ou) Beaucoup de parents qui ont perdu un 
enfant me disent que la perte d’un enfant est l’expérience la plus difficile qu’un 
être humain peut vivre. 
- Si l’enfant décédé est un nouveau-né, évaluer la santé physique de la mère et 
demander lui si elle a besoin de conseils pour diminuer la production de lait 
maternel; 
- Suggérer la tenue d’un journal de bord du deuil que les parents peuvent faire; 
- Aviser les parents du prochain appel et planifier avec eux le meilleur moment 
pour les rejoindre; 
- Donner un numéro de téléphone aux parents pour rejoindre l’infirmière ressource 
en suivi de deuil de l’unité s’ils ont besoin. 
 
• Funérailles 
- Demander aux parents s’ils aimeraient qu’on invite les professionnels aux 
funérailles; 
- Si les parents acceptent, prendre les informations du lieu, de l’heure et de la date 
des funérailles  et les rendre accessibles à tous les membres du personnel. 
 
• Carte de condoléances 
- Rédiger une carte de condoléances pour la famille de l’enfant décédé; 
- Proposer aux membres du personnel qui ont connu l’enfant d’écrire un mot pour 
les parents; 
- Poster la carte. 
 
Deux semaines à un mois après le décès 
• Suivi téléphonique #2 
- Faire une évaluation des symptômes de deuil; 
Ex. : Comment se sont passées les dernières jours ou semaines? Demander à 
chaque conjoint comment il vit son deuil? Qu’est-ce qui est le plus difficile 
présentement? 
- Normaliser et légitimer les symptômes, les émotions et les réactions des parents; 
Ex. : voir suivi téléphonique #1 
- Évaluer stratégies d’adaptation; 
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Ex. : Comment arrivez-vous à vous adapter? Qu’est-ce qui est le plus aidant pour 
vous? Comment votre conjoint vit le deuil? Comment il le démontre? Quelle est 
la plus grande différence entre vous et votre conjoint dans la façon de vivre le 
deuil? Les similitudes? Que fait votre conjoint qui vous aide le plus à traverser 
(ce que vous vivez)? 
- Enseigner différence homme/femme dans le vécu du deuil; 
- Démontrer de la neutralité et respecter tous les membres de la famille; 
Ex. : Il est normal que votre conjoint soit retourner au travail rapidement, c’est ça 
façon de s’adapter à la perte. Comme il est tout à fait correct que vous ayez 
besoin d’un plus long congé pour s’occuper de vous et des autres enfants.  
- Proposer des rituels;  
Selon les croyances : Demandez aux autres enfants de faire un dessin pour 
l’enfant qui est décédé. Écrire un mot. Allumer une chandelle à côté de la photo 
de l’enfant. 
Pour certaines personnes, parler à son enfant peut être aidant. Pour d’autre, se 
rassembler en famille et se remémorer de bons souvenirs est aidant. 
- Souligner les forces; 
Ex. : C’est une grande force que vous avez de pouvoir communiquer comme 
vous le faites.  C’est très bien que vous laissez votre conjoint se retirer et s’isoler 
quand il le fait, vous le respectez et ça l’aide probablement à s’adapter. 
- Évaluer l’impact sur le fonctionnement; 
Qui s’occupe des tâches à la maison? Dans quelle mesure vous sentez-vous 
capable de poursuivre vos AVQ et AVD? À qui pouvez-vous demander de l’aide 
si vous avez besoin? 
- Évaluer les sources de soutien; 
Ex. : Est-ce que vous avez de l’aide à la maison? Qui de votre entourage qui vous 
téléphone ou vous visite régulièrement? Qui est le plus grand soutien pour vous? 
Qui de votre entourage ou votre famille vous allez appeler en cas de besoin? 
- Évaluer les besoins pour soutenir la fratrie; 
Ex. : Comment vont les frères et les sœurs de l’enfant décédé (utiliser son nom)? 
Avez-vous observez des changements dans leur comportement? Avez-vous des 
questions sur comment les aider? Aimeriez-vous que je vous envoie de la 
documentation sur le sujet? 
- Référer à un professionnel selon les besoins de la famille (psychologue, médecin 
de famille, travailleuse sociale); 
- Faire ressortir les croyances et la perception de la mort de l’enfant; 
Ex. : Qu’est-ce que vous comprenez de la mort de votre enfant?  
- Ébranler les croyances contraignantes et soutenir les croyances facilitantes;  
Ex. croyances contraignantes :  
Les enfants, frères et sœurs, ne devraient pas être présents au salon funéraire 
puisque cela peut les traumatiser pour la vie; 
Si on ne pleure pas la mort de son enfant, cela veut dire qu’on n’est pas touché 
par la perte;  
	  	  
85	  
Les personnes qui n’ont pas perdu un enfant ne peuvent pas comprendre ce 
qu’est le deuil;  
Cela fait déjà 6 mois que mon enfant est décédé, je ne devrais plus avoir autant 
de peine.  
Ex. croyances facilitantes : 
Mon fils a reçu tous les soins qu’il devait recevoir et tout a été fait;  
Les hommes et les femmes utilisent des stratégies différences pour s’adapter à la 
mort de son enfant; 
Suggérer de la documentation utile et des ressources communautaires; 
Planifier la rencontre de suivi. 
 
 
Trois à quatre mois après le décès 
• Rencontre de suivi à l’hôpital 
Avant la rencontre 
- Inviter les professionnels concernés ou qui ont été impliqués (médecin, 
infirmière du suivi de deuil et celle qui avait un bon lien avec la famille durant 
l’hospitalisation, travailleuse sociale, intervenant spirituel ou tout autre 
intervenant significatif);  
- Réserver un local à l’extérieur de l’unité où l’enfant est décédé; 
 
Lors de la rencontre 
- Mettre des boîtes de mouchoir dans le local de la rencontre; 
- Accueillir la famille; 
- Faire un retour sur l’histoire de la maladie, les circonstances entourant le décès, 
sur les résultats d’autopsie et sur les risques génétiques; 
- Laisser la famille poser ses questions (faire une pause pour leur laisser le temps 
de bien assimiler les informations, demander aux parents s’ils ont des questions); 
- Permettre à la famille l’expression des pensées et des émotions vécues; 
Ex. : Qu’est-ce que vous trouvez le plus difficile dans ce que vous venez 
d’entendre? Qu’est-ce que vous ressentez après ce qu’on vient de discuter? J’ai 
l’impression que vous êtes en colère, est-ce que je me trompe?    
- Faire une évaluation plus large des aspects psychosociaux; 
Ex. : Quel type soutien avez-vous à la maison? Est-ce que vous trouvez que le 
soutien que vous avez est suffisant? De quel type de soutien auriez-vous besoin? 
Avez-vous repris le travail? Comment ça se passe au travail?   
- Évaluer le vécu du deuil à la maison. 
Ex. : Quels changements y a-t-il eu dans votre façon de vivre votre deuil? Avez-
vous des nouveaux mécanismes d’adaptation? Qui a la maison souffre le plus de 
la perte de votre enfant (le nommer)? 
 
Après la rencontre 
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- Faire un débriefing avec les professionnels qui ont participé à la rencontre. 
Ex. : Qu’est-ce que nous avons vécu durant la rencontre? Qu’est-ce que nous 
avons trouvé difficile? Qu’est-ce que cette famille nous a appris? Qu’est-ce qui 
semble avoir le plus aidé la famille? Qu’est-ce que nous ferions de différent la 
prochaine fois? 
Six à huit mois après le décès 
• Suivi téléphonique #3 
Voir interventions du suivi téléphonique #2 
- Valoriser des actions orientées vers la restauration; 
Ex. : C’est un beau projet de penser à avoir un autre enfant.  
- Suggérer des comportements qui sont des actions orientées vers la restauration; 
Ex. : Est-ce que vous pensez que de vous inscrire dans une activité sportive 
pourrait être aidant pour vous? Avez-vous pensé prendre quelques jours de 
vacances? 
 
 
Un an après le décès 
• Envoyer une carte qui souligne l’anniversaire de décès; 
 
• Rédiger et envoyer lettre de conclusion   
- résumer la liste des interventions proposées, ressortir les forces de la famille, 
renforcer les changements adoptés et les efforts de la famille et faire l’inventaire 
des résultats obtenus. 
 
Annuellement 
• Activité de commémoration 
- Inviter les parents dont l’enfant est décédé dans la dernière année; 
- Réserver un local assez grand pour accueillir tous les parents invités ou 
collaborer avec l’équipe qui organise l’activité de commémoration annuelle dans 
l’hôpital; 
- Organiser le déroulement de la cérémonie (une lecture du nom des enfants 
décédés, l’envol de ballon, allumer des chandelles, réciter des poèmes, laisser du 
temps à la fin pour que les parents puissent échanger entre eux); 
- Inviter les professionnels et les soignants de l’unité de soins intensifs à participer 
à l’activité. 
 
 
 
 
 
	  	  
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
Appendice C 
Aide mémoire pour le suivi auprès des parents endeuillés 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
	  	  
Nom de l’enfant : _________________ 
Date de naissance : ________________ 
Date de décès : ___________________ 
Parents  
Noms : ____________________          ____________________       
Statu : marié ___   union de fait___   divorcé ___  
Fratrie et âge : ____________________     _____ 
                        ____________________     _____ 
                        ____________________     _____ 
Renseignements médicaux : 
 
 
 
Carte de condoléances                                                                         Date de l’envoie : 
Appel de suivi #1                        Date prévue :                                   Date de l’appel : 
Besoins de la famille : 
 
Interventions faites : 
 
Documentations envoyées : 
 
	  	  
Appel de suivi #2                        Date prévue :                                   Date de l’appel : 
Besoins de la famille : 
 
Interventions faites : 
 
Documentations envoyées : 
 
Rencontre de suivi                      Date prévue :                                   Date de l’appel : 
Résumé de la rencontre : 
 
Appel de suivi #3                        Date prévue :                                   Date de l’appel : 
Besoins de la famille : 
 
Interventions faites : 
 
Documentations envoyées : 
 
Carte de l’anniversaire de décès d’un an et lettre de conclusion                               
Date prévue :                                   
Invitation pour l’activité de commémoration                                         
Date prévue de l’activité : 
	  	  
Génogramme de la famille 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
Écocarte de la famille 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
	  	  
 
